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SINTESIS

La familia constituye la primera red de apoyo en la sociedad. El diagnéstico de Alzheimer en
personas mayores afecta el funcionamiento familiar y el bienestar fisico y emocional de sus
miembros. Objetivo: modelar los cuidados de enfermeria para la familia cuidadora de la persona
con Alzheimer en la Atencion Primaria de Salud. Método: se realizd una investigacion cualitativa
de investigacion — accion en el policlinico Efrain Mayor del municipio Cotorro. Mediante un
muestreo no probabilistico, se conformaron tres grupos para el estudio: especialistas, enfermeras
y familias cuidadoras de la persona con Alzheimer. Se aplico la observacion participante, entrevista
en profundidad, entrevista estructurada, grupo focal, grupo nominal y encuesta de satisfaccion a
usuarios. Se tuvo en cuenta los aspectos éticos para la investigacion. Resultados: el analisis de
los instrumentos, permitié identificar dificultades en el cuidado de enfermeria a la familia cuidadora
de la persona con Alzheimer. Mediante teoria fundamentada se identificaron subcategorias y
categorias que junto a la triangulacion tedrica contribuyeron al disefio del Modelo del Cuidado a la
familia cuidadora y su aplicacion practica, mediante la Planificaciéon estratégica. La
interdisciplinariedad y la intersectorialidad constituyen pilares importantes en el cuidado familiar
con enfoque de sistema. Conclusiones: se constatd la viabilidad del modelo para guiar la practica
de enfermeria en el cuidado a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer. Las familias
cuidadoras se sienten satisfechas con los cuidados recibidos por las enfermeras en la comunidad,
lo cual contribuye a la salud familiar y la de sus miembros.

Palabras clave: enfermedad de Alzheimer, cuidado familiar, cuidado de enfermeria, modelo de

cuidado
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Introduccion

La tercera edad es la etapa de la vida caracterizada por la sabiduria y la paciencia, con encantos
y atractivos. Pero para muchos es una etapa de limitaciones fisicas, de soledad y tristeza. Transitar
por las etapas del desarrollo y llegar a la senectud es una de las satisfacciones mas grandes del
ser humano, puesto que han vivido momentos importantes en el &mbito personal, familiar y social,
como el nacimiento y desarrollo de hijos, nietos y bisnietos; transmitir experiencias, sabiduria y
contribuir al desarrollo de la sociedad. El proceso de envejecimiento también transcurre con
cambios bioldgicos importantes donde se produce un incremento de las enfermedades
degenerativas que implica la necesidad de cuidados, entre ellas las demencias y su forma méas

comun: la enfermedad de Alzheimer.

La demencia es un sindrome caracterizado por una declinacion progresiva de la memoria, de las
funciones ejecutivas, el lenguaje y otras areas de la cognicidn, asociada a sintomas conductuales,
que repercuten en el normal desenvolvimiento del individuo en su medio familiar y social. Las
demencias primarias no son curables en la actualidad y producen un dafio progresivo e irreversible
del cerebro.’ 2.3 a enfermedad de Alzheimer es la forma mas comUn de demencia. Se estima que
la cifra se duplique cada 20 afios a nivel mundial. Europa Occidental y Norteamérica presentan las
mayores prevalencias de demencia en la poblacién de 60 afios 0 mas, seguidas por el Caribe
Insular y Latinoamérica.# En Cuba, la prevalencia del sindrome demencial se situ6 en 17,3 por

ciento en 2016 5y en 20.1 por ciento en 2017.6

Las demencias constituyen la primera causa de limitaciones para realizar actividades de la vida
diaria en personas mayores y la que genera mayor dependencia, necesidad de cuidado,
sobrecarga economica y estrés psicoldgico en el cuidador. En consecuencia, la enfermedad de
Alzheimer es uno de los principales problemas de la salud publica, porque tiene repercusiones

sobre los individuos, las familias, el sistema de atencidn de salud y la sociedad.3



Dentro de la familia, la prestacion de cuidados no acostumbra a repartirse por igual entre sus
miembros, sino que por lo general, existe un cuidador principal, sobre el que recae la mayor
responsabilidad del cuidado.” Otros familiares que cuidan a la persona con Alzheimer en menor
medida, pueden constituir una red de apoyo que permite aliviar la sobrecarga, ansiedad y

depresion que genera el cuidado a un familiar con Alzheimer.

En Cuba la Atencidn Primaria de Salud tiene un papel determinante en la atencion a las personas
sanas y enfermas en la comunidad. EI médico y la enfermera de la familia, unida al grupo basico
de trabajo, son los encargados de llevar la salud al seno familiar a través de los programas creados
a tales efectos. Uno de ellos esté dirigido a la atencidn integral de las personas mayores, en el que
un equipo multidisciplinario realiza labores de promocion, prevencion, curacion y rehabilitacion de

salud a este grupo poblacional.

La Resolucion 396/07 establece que el Licenciado en Enfermeria planifica y ejecuta actividades
de promocion, prevencion, curacidn y rehabilitacion de la salud a individuos, familia y comunidad.
Forman parte del equipo interdisciplinario e intersectorial. Participan en el cuidado integral de las
personas, familias y comunidades y promueven la colaboracién intersectorial y multidisciplinaria

en la gestion de los cuidados de salud a la poblacion.®

La labor de las enfermeras en la comunidad es importante, y en especial cuando va dirigida a la
familia cuidadora de la persona con Alzheimer. En la medida que la persona con Alzheimer transita
hacia estadios superiores de la enfermedad, se modifican las respuestas humanas y el incremento
de las necesidades afectadas; lo que condiciona el agravamiento de los sintomas conductuales y
cognitivos, la dependencia para la realizacion de las actividades de la vida diaria y la necesidad

de institucionalizacion.

Esta situacion resulta dificil de afrontar por los cuidadores familiares porque, en algunos casos, no
poseen las habilidades ni el conocimiento para brindar cuidados, lo cual puede repercutir en su
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salud fisica y emocional. Por otro lado, tanto los cuidadores familiares como la persona con
Alzheimer presentan dificultades con su autocuidado. Los cuidadores familiares sufren
sobrecarga, ansiedad y depresion debido al tiempo dedicado al cuidado, ya que la persona con
Alzheimer demanda constante atencion a consecuencia de las limitaciones fisicas y mentales que

genera la dependencia para las actividades de la vida diaria.

Estudios realizados en Europa en 2005 demostraron que la enfermedad de un miembro de la
familia afecta al resto de los integrantes, por lo que cuidarlos y orientarlos de manera adecuada
es funcion de la enfermera.® Las enfermeras de la Atencién Primaria en Espafia utilizan la técnica
de resolucién de problemas en su practica diaria, lo cual facilita el contacto interpersonal y/o
familiar del cuidador, lo que permite un cuidado mas rapido y efectivo.'® La consulta de enfermeria
también se utiliza por estos profesionales para la orientacidén y prestacion del cuidado a las
personas mayores y sus cuidadores. Esta manera de brindar cuidados beneficia la practica de

enfermeria, convirtiéndola en una experiencia reciproca de enriquecimiento y satisfaccion. !

En Latinoamérica los estudios evidencian que los cuidados de enfermeria a cuidadores de
personas con Alzheimer deben centrarse en la informacién y educacién sobre la enfermedad, el
cuidado del enfermo, los recursos de apoyo disponibles y el cuidado de si mismo.'2 La enfermeria
comunitaria tiene un rol importante en el cuidado del cuidador familiar mediante el establecimiento
de estrategias de apoyo y el aumento del numero de visitas al domicilio.’® Pues contribuye a
mitigar los conflictos interpersonales que surgen en las familias cuando aparece una situacién de
dependencia.’ La formulacion de modelos dirigidos al entorno, el grupo familiar, las
organizaciones comunitarias y determinantes sociales de la salud de los cuidadores, permite
identificar y profundizar en las necesidades y el tipo de cuidado especifico que requieren los
cuidadores familiares de la persona mayor en situaciones de dependencia.®

Un estudio realizado en 2012 en La Habana, Cuba, constatd que los Licenciados en Enfermeria

no cuentan con los conocimientos ni las habilidades para el cuidado a la persona con Alzheimery
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a su cuidador en la Atencién Primaria de salud.'s Otero en 2018 en Marianao, constato que resulta
necesaria la superacion contintia y estandarizar los cuidados hacia la familia de personas con
demencia en la Atencién Primaria de Salud.'6 La investigacién realizada por Pascual en 2019 en
el municipio Cotorro, también evidencié que las enfermeras que laboran en la comunidad no

brindan suficientes cuidados a la persona con Alzheimer y a los familiares que lo cuidan."

Investigadores subrayan la necesidad de disefiar estrategias que permitan la preparacion de las
enfermeras que se desempefian en la Atencién Primaria de Salud.'® De este modo, se requiere
que las enfermeras brinden cuidados de calidad y en la cantidad necesaria que permitan orientar
a la familia cuidadora en el cuidado a la persona con Alzheimer y cada uno de sus miembros se
cuide a si mismo, identifique los cambios en las respuestas humanas que se dan en sus miembros
durante el transcurso de la enfermedad, en las crisis familiares y realizar intervenciones para
solucionarlas; lo cual le daria al cuidado un enfoque sistémico de familia y no un enfoque individual

centrado en la figura del cuidador principal.

En opini6n de la autora, en el contexto cubano la relacion enfermera — familia cuidadora — persona
con Alzheimer, requiere del protagonismo de la enfermera para establecer un plan de cuidados a
la familia cuidadora de la persona con Alzheimer en el cual se imbriquen los miembros del equipo
de salud y los factores de la comunidad. Las vivencias y experiencia acumuladas por la autora, los
estudios de postgrado e investigaciones relacionadas con el cuidado a cuidadores familiares de la
persona con Alzheimer, asi como la revision de la literatura, permitieron identificar las siguientes

situaciones problematicas:

e Elcuidado a la persona con Alzheimer genera dificultades en el funcionamiento familiar.
e Por lo general no todos los miembros de la familia se involucran en el cuidado de la

persona con Alzheimer.



e Los cuidados que brinda la enfermera a la familia que cuida a la persona con Alzheimer

en el hogar son insuficientes.

En consecuencia, se plantea como problema cientifico: ;como contribuir a los cuidados de
enfermeria que se brindan a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer en la Atencion

Primaria de Salud?

El objeto de estudio se enmarca en el proceso del cuidado de enfermeria y como campo de accidn
los cuidados de enfermeria a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer en la Atencion
Primaria de Salud. Con el propésito de dar respuesta a la pregunta de investigacion, la autora
plantea como objetivo del estudio: modelar los cuidados de enfermeria para la familia cuidadora

de la persona con Alzheimer en la Atencién Primaria de Salud.

Dada la relacién que se establece entre el problema que se investiga y el objetivo del estudio, se

declaran los siguientes objetivos especificos:

1. Fundamentar los referentes tedricos y metodoldgicos del cuidado de enfermeria a la
familia cuidadora de la persona con Alzheimer.

2. Caracterizar el estado actual del cuidado de enfermeria a la familia cuidadora de la
persona con Alzheimer.

3. Disefiar el modelo de cuidados de enfermeria para la familia cuidadora de la persona con
Alzheimer.

4. Valorar el modelo de cuidados de enfermeria para la familia cuidadora de la persona con

Alzheimer.

La investigacion se desarrollé en el Policlinico Efrain Mayor del Municipio Cotorro, durante enero
de 2018 y diciembre de 2019. Corresponde a una investigacion de desarrollo, con disefio

cualitativo de investigacion accion participativa. Se estudiaron tres poblaciones constituidas por



especialistas, enfermeras y familias cuidadoras de la persona con Alzheimer. La seleccion de la
muestra se determind a través del muestreo no probabilistico. Para la seleccion de los
especialistas se utilizd el muestreo de Bola de nieve. Mientras que para la seleccion de las
enfermeras y las familias cuidadoras se utilizo el muestreo intencional por criterios. El tamafio de

la muestra para los tres grupos se determind por saturacion de categorias.

Para el desarrollo de la investigacion se contd con la autorizacion de las autoridades
correspondientes, asi como el consentimiento informado de los participantes en el estudio. Para
ello se tuvo en cuenta la Declaracion de Helsinki'® y los marcos juridicos y normativos
internacionales sobre el envejecimiento: Declaracion Politica y el Plan de Accion Internacional de
Madrid sobre el Envejecimiento, '° que permitid cumplir con las consideraciones éticas que se

establecen para la investigacion.

El procedimiento general de la investigacion se sustenta en la dialéctica materialista, que
constituye el basamento tedrico de los restantes métodos, que se sustenta en un enfoque
cualitativo, con la I6gica de las indagaciones de caracter tedrico, empirico y matematico estadistico

que permitieron penetrar en la esencia del objeto que se estudia.

Métodos del nivel teérico

Sistematizacion: se utilizé para estudiar los referentes teéricos y metodoldgicos del cuidado a la
familia cuidadora de la persona con Alzheimer, lo que permitié delimitar el problema de estudio y
fundamentar la necesidad de desarrollar la investigacion, identificar categorias, sus dimensiones
e indicadores. Permitié también determinar el sustento tedrico del estudio, la organizacion de los
capitulos y epigrafes de forma tal que se expresara de forma clara la concepcidn dialéctica y

cambiante del objeto, como resultado de la actividad transformadora y su relacion con el medio.



Historico - Légico: permitié reproducir en el plano tedrico los aspectos mas relevantes del
fendmeno que se investiga. Determinar el devenir histérico de las definiciones del cuidado a la
familia cuidadora de la persona con Alzheimer en el contexto nacional e internacional, que ayuda

al andlisis del problema que se investiga en toda su magnitud.

Andlisis de contenido de documentos y artefactos: se empled con la finalidad de recopilar y
registrar los principales fundamentos tedricos y metodolégicos relacionados con el proceso del
cuidado a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer. Asi como identificar intencion,
percepcion, creencias, actitudes y caracteristicas de la relacién enfermera - familia cuidadora -
persona con Alzheimer en la comunidad; ademas de cerrar preguntas abiertas mediante el analisis

del discurso de los sujetos que conforman la muestra de estudio.

Teoria Fundamentada: mediante un disefio sistematico cualitativo, se realiz6 el analisis de los
datos cualitativos de la investigacion que permitié la construccion del paradigma codificado que

condujo a la propuesta teérica.

Sistémico estructural y funcional: permiti6 determinar las interrelaciones, interconexiones y
convergencias existentes en el objeto de estudio lo que posibilitd establecer las categorias del

modelo que se pretende construir.

Modelacién: se utilizé para la elaboracion del modelo que refleja los elementos, procesos y
fendmenos del objeto que se investiga y representa la base de su estructura y organizacién. Con

este metodo se expresan las lineas de interrelacion e interconexion de las categorias.

Investigacion-accion: a partir de un disefio cualitativo, el método permitié vincular el estudio de
los problemas y necesidades de formacion de las enfermeras de la Atencion Primaria de Salud,
con programas de accion social, de manera que se logren formas simultaneas de conocimientos

y cambios sociales.20 Lo que permiti6 transformar la practica de enfermeria en el cuidado a la



familia cuidadora de la persona con Alzheimer, con pasos en espiral donde se investiga al mismo

tiempo que se interviene.2!. 22

Métodos del nivel empirico

Observacion participante: permitio explorar y describir el ambiente, contexto y aspectos de la
vida social, asi como las actividades que desarrollan las enfermeras en la comunidad, las personas
que participan en ellas y los significados de las mismas. Comprender procesos, los vinculos entre
personas y sus situaciones, los eventos que suceden a través del tiempo, los contextos sociales y
culturales en los cuales ocurren las experiencias humanas, identificar problemas y generar

hipétesis para futuros estudios.

Entrevista en profundidad: permiti¢ identificar los temas a tratar en los instrumentos a aplicar a
los profesionales de enfermeria y familias cuidadoras en el trabajo de campo; asi como identificar

componentes del modelo que se propone.

Entrevista estructurada: se orient6 a realizar preguntas dirigidas a enfermeras de la comunidad
y miembros de la familia cuidadora, para profundizar en aspectos que se relacionan con el cuidado
que brindan, con el propdsito de identificar y ahondar acerca de la percepcién y necesidades de

aprendizaje que tienen sobre el cuidado en la enfermedad de Alzheimer.

Grupo focal: la técnica se aplico a las enfermeras, con el objetivo de explorar las actitudes y
necesidades del equipo de salud, conocer el funcionamiento de los servicios de salud y la
satisfaccion con los mismos, explorar conocimientos y experiencias e identificar problemas de la
practica. Propicié la activa participacion de los sujetos en la definicion y solucion de sus problemas,
a partir de construcciones basadas en relaciones horizontales, dada la gran potencialidad de

cambio que posibilitan.

Grupo nominal: se utilizd como método de valoraciéon empirico subjetiva, con el fin de llegar a



consenso y conocer la evaluacion de la viabilidad del modelo propuesto, asi como las

recomendaciones para su perfeccionamiento.

Encuesta: se aplico a las familias cuidadoras un cuestionario con el propésito de valorar el nivel
de satisfaccion en cuanto a los cuidados que les brinda la enfermera, mediante la aplicacion del

modelo en la practica de enfermeria.

Métodos matematicos y estadisticos: se utilizo el calculo porcentual y la Técnica de ladov para

calcular el indice de satisfaccion de las familias cuidadoras de la persona con Alzheimer.

La novedad cientifica la constituye los resultados del estudio y la construccion del paradigma
codificado que permitieron arribar a una propuesta tedrica que enriquece el cuerpo tedrico y
filosdfico de la Enfermeria en Cuba y el mundo, asi como a destacar el rol de la enfermera en la
relacion enfermera — familia cuidadora — persona con Alzheimer y la vinculacién de la Planificacion
estratégica. Los resultados de la triangulacion tedrica permitieron construir un modelo teérico a
partir de los aportes y limitantes de los modelos y teorias de la escuela de la interaccion, que sera
aplicable a la familia que cuida a la persona con Alzheimer en la comunidad. Por lo que se concibe
dentro del producto de la investigacion a la familia cuidadora como centro del cuidado, asi como
el papel del equipo de salud y los factores de la comunidad; que a diferencia de las teoricas

precedentes, solo concebian en sus modelos y teorias la relacion enfermera — paciente.

La contribucién a la teoria radica en la concepcién del Modelo del Cuidado a la familia cuidadora
que permite guiar la practica de enfermeria en el cuidado a la familia que cuida a la persona con
Alzheimer en la comunidad. El empleo de la teoria fundamentada y la investigacién accién como
formas de investigacion cualitativa permitieron el disefio e implementacion de la propuesta. La
combinacion de los resultados de la aplicacion de métodos tedricos y empiricos asi como la
triangulacion tedrica y de datos, enriquece el cuerpo tedrico de la Escuela de la interaccion ya que
las definiciones y supuestos tedricos que emergen como producto de la investigacion, también
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contribuyen a enriquecer el cuerpo tedrico y filosofico de la Enfermeria cubana.

El valor practico del estudio radica en la aplicacion de la Planificacion estratégica y la
implementacién de un Plan de Accion para el cuidado a la familia cuidadora de la persona con
Alzheimer desde un modelo de cuidados de enfermeria. Lo que contribuira a la mejora de la

practica de enfermeria en la Atencidn Primaria de Salud.

El aporte social se manifiesta en la mejora de la practica de enfermeria basada en la
interdisciplinariedad y la intersectorialidad, que permite optimizar las relaciones entre la enfermera,
la familia cuidadora y la persona con Alzheimer para el logro del bienestar fisico, psicoldgico y

social. Asi como la constitucion e integracién de la familia en el rol de familia cuidadora.

La tesis esta estructurada en introduccion, tres capitulos, conclusiones, recomendaciones,
referencias bibliograficas, bibliografia consultada y anexos. En el primer capitulo se realiza una
sistematizacion del cuidado de enfermeria a la familia cuidadora y se elaboran definiciones
operacionales para arribar al cuidado de enfermeria a la familia cuidadora de la persona con
Alzheimer. Se sistematizan teorias y modelos en enfermeria que permitieron identificar el sustento
tedrico del estudio. En el segundo capitulo se describe el disefio del estudio, el método para la
seleccion de los sujetos y se muestran los resultados del estudio. En el tercer capitulo se muestran
las caracteristicas y lineas de interrelacion e interconexion de las relaciones que se dan entre los
componentes del modelo a partir del analisis de los discursos. Se determina la metodologia para
la elaboracion del Plan de Accién que dara solucién al problema de investigacion. Se expone la
valoracion de los especialistas con respecto a la viabilidad del modelo y la satisfaccion de las

familias cuidadoras de personas con Alzheimer con el cuidado recibido.

10



CAPITULO |

EL CUIDADO A LA FAMILIA CUIDADORA DE LA PERSONA CON ALZHEIMER EN LA
COMUNIDAD



Capitulo I. El cuidado a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer en la comunidad

El cuidado como objeto de estudio de la enfermeria como ciencia y profesidn, tiene su sustento en
un cuerpo de conocimientos que permiten a la enfermera enriquecer su practica y desarrollar
habilidades encaminadas a satisfacer las necesidades de la persona, la familia y la comunidad.
Los cuidados a los cuidadores familiares de personas mayores dependientes garantiza la armonia
de los miembros de la familia y la salud familiar. El presente capitulo tiene como propdsito,
fundamentar los referentes teéricos y metodologicos del cuidado de enfermeria a la familia
cuidadora de la persona con Alzheimer en la Atencion Primaria de Salud. Se realiza una
sistematizacion de los aspectos relacionados con el tema y se identifican los aportes en esta area

del saber.

1.1 Generalidades sobre la enfermedad de Alzheimer

Los antecedentes de la Enfermedad de Alzheimer se remontan a 1906 cuando el doctor Alois
Alzheimer, un neuropatélogo y eminente psiquiatra aleman, describié la enfermedad que hoy lleva
su nombre, definiéndola como una enfermedad progresiva y degenerativa del cerebro. Al
describirla quizas no imagin6 nunca el impacto que tendria este descubrimiento con el progresivo

envejecimiento de la poblacion a nivel mundial. 23

La Enfermedad de Alzheimer fue descrita por primera vez en una paciente de 51 afios de edad en
el Hospital de Frankfurt en 1901, a causa de un llamativo cuadro clinico que, tras comenzar con
un delirio celotipico, inici6 una rapida y progresiva pérdida de memoria, ademas de alucinaciones,
desorientacion temporoespacial, paranoia, trastornos de la conducta y un grave trastorno del
lenguaje. 2425 Su nombre se recoge en los documentos como Auguste Deter y fue estudiada por

Alois Alzheimer hasta su muerte en 1906. 23.25

Todos los sintomas empeoraron con el transcurso del tiempo. Estaba completamente aturdida,

siempre acostada en la cama con las piernas encogidas, manchandose a si misma de manera
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habitual con sus heces y orina, sin decir nada nunca. Farfullaba consigo misma y necesitaba que
le dieran alimento.26 Finalmente, Auguste murié el 8 de abril de 1906 tras permanecer cuatro afios
y medio hospitalizada. La duracion total de la enfermedad hasta la muerte fue de cinco afios y un
mes. En la etapa final estaba completamente apética y confinada a la cama en posicion fetal,
incontinente; aparecieron ulceras por decubito y neumonia, que fueron las auténticas causas de
su muerte.2® Poco tiempo después de la muerte de Auguste, Alois Alzheimer solicité el cerebro y
la historia clinica de la paciente para estudiarlos en su laboratorio en Munich. El estudio histoldgico
del cerebro y la observacion anatomoclinica condujo a la descripcion de placas seniles, ovillos

neurofibrilares y cambios arterioscleréticos cerebrales.2

No fue hasta 1910 que Kraepelin, una autoridad médica internacional, en la octava edicién del
Manual de Psiquiatria utiliza por primera vez el epénimo, Enfermedad de Alzheimer y la diferencia
de la Demencia Senil. Alzheimer describié su segundo caso en 1911, fecha en la que también
aparece una revision, publicada por Fuller, que comprende a un total de 13 enfermos con una

media de edad de 50 afios y una duraciéon media de la enfermedad de 7 afios.?

La Enfermedad de Alzheimer durante los primeros 50 afios del siglo XX fue considerada para
muchos como parte del envejecimiento normal. Los sintomas con frecuencia se consideraban
como parte de la declinacién normal del cerebro con el envejecimiento. Hacia la década de los
sesenta el descubrimiento de la relacion entre la declinacion cognitiva y el nimero de placas
seniles y ovillos neurofibrilares en el cerebro, condujo a la comunidad médico-cientifica a
considerar finalmente la Enfermedad de Alzheimer como una enfermedad y no como parte del
envejecimiento normal. La década de los setenta estuvo asi matizada por el crecimiento del interés
cientifico en la enfermedad. De esta forma la Enfermedad de Alzheimer emerge como un area de

interés para la investigacion.23
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1.1.1  Evolucion clinica de la Enfermedad de Alzheimer

La Enfermedad de Alzheimer es un proceso neurodegenerativo de causa incierta y patogenia
parcialmente conocida que afecta por lo general a personas mayores de 65 afios de edad, que
ocasiona en la mayoria de los casos pérdida progresiva de un tipo muy selectivo de memoria.
Constituye la forma mas frecuente de demencia. Neuropatologicamente se caracteriza por
depdsitos de E-amiloide extracelulares y ovillos neurofibrilares, compuestos por proteina tau
hiperfosforilada intracelulares. En la actualidad no se dispone de un tratamiento curativo para esta
enfermedad, pero si algunas medidas que pueden modular su curso o mejorar algunos de sus
sintomas.?’ Evoluciona por estadios o fases, en las cuales la persona mayor evoluciona

desfavorablemente hasta llegar a la muerte.

El cuadro clinico se divide en tres fases. Se ha descrito una fase preclinica en la cual se observan
ligeras deficiencias cognitivas, fundamentalmente con la memoria, y por lo general la persona
mayor y sus familiares no solicitan ayuda médica antes de los tres afios al diagndstico definitivo.

Las fases o estadios son: 28

Estadio inicial o leve

» Percepcion subjetiva de pérdida real de memoria.

» Dificultad reiterada para recordar hechos de cierta importancia: nombres de personas muy
conocidas, teléfonos familiares, sitios asiduos, entre otros.

» Ligera desorientacion en el tiempo y el espacio, que les puede llegar a confundir.

» Dificultad para nuevos aprendizajes, asi como para adaptarse a nuevos entornos.

» Ligeras alteraciones en el uso del lenguaje con dificultad para encontrar la palabra precisa,
preferencia por frases cortas y dificultad para terminarlas, uso de genéricos, alteraciones
que constituyen un inconveniente para mantener una conversacion fluida, por lo que

suelen aislarse y no conversar.

14



» Ligeras dificultades en la escritura, con produccion de escritura imprecisa y generalmente
empobrecida.

» Dificultad para el calculo: manejo de dinero, operaciones bancarias, finanzas.

» Ligeras dificultades en la praxia y las destrezas laborales y dificultades para la ejecucion
de tareas automatizadas, lo que va a ocasionar un rendimiento laboral extra e
intradomeéstico en disminucion.

» Cambios de personalidad y caracter que dificultan su trato y manejo.

» Alteraciones en el estado de &nimo y comportamiento

Estadio imntermedio o moderado:
> Desorientacion temporo-espacial grave: dificultades para reconocer lugares muy
habituales (riesgo de pérdida), confusion entre el dia y la noche (riesgo de salidas
nocturnas), percepcion erronea del espacio con dificultad para el calculo de las distancias
(riesgo de accidentes).

> Deterioro importante de memoria y dificultad para el aprendizaje de nuevas tareas

perceptivo-motoras.

> Alteraciones gndsicas: no reconocimiento de personas, caras, lugares, objetos familiares
y conocidos, incluso no reconocimiento de la propia imagen reflejada en un espejo.

> No asimilacién de acontecimientos personales y familiares muy significativos: muerte de
un hijo, boda de una nieta.

> Dificultades serias para la praxia, con dificultad para realizar movimientos complejos u
acciones secuenciadas que conduzcan a un fin, lo que dificulta enormemente la
realizacion de las actividades basicas para la vida diaria.

> Pérdida de control sobre gestos o movimientos significativos y aprendidos con

anterioridad, vagabundeo.
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>

>

Empobrecimiento significativo del lenguaje con falta de palabras, reiteracion de términos,
confusion de palabras, creacion de palabras nuevas o verborrea incoherente.
Dificultades importantes para la escritura, el dibujo, y la construccion de dibujos o figuras
bidimensionales y tridimensionales.

Disfuncionalidad y reacciones conductuales diversas: conductas de riesgo, reacciones
catastroficas, agresividad, agitacion, fobias.

Pérdida de actividad laboral extra e intradoméstica.

Modificacion de la sexualidad: puede aparecer hiperactividad y desinhibicion.

Posibilidad de ilusiones o alucinaciones.

Alteracion frecuente del patron del suefio.

Aparicion de incontinencia.

Estadio final, terminal o grave:

>

>

Grave afectacion del lenguaje 0 ausencia de este.

Grave alteracion de la praxia o apraxia total, para la realizacién de actividades cotidianas
basicas.

Desorientacion temporo-espacial total con incapacidad para el reconocimiento del propio
cuerpo.

Doble incontinencia total vesical y fecal.

Pérdida total de memoria, excepto de la afectiva.

Graves trastornos del movimiento que van desde alteraciones graves en el equilibrio y en
la marcha hasta la inmovilidad total, con el consiguiente riesgo de la aparicion de
problemas derivados de este.

Pérdida de reflejos, excepto de los mas primarios: aprension, succion.

Pasividad emocional y desconexidn total del mundo que le rodea, aunque en ocasiones

pueden reconocer a las personas que le cuidan.
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En Cuba, Llibre evidenci6 en 2014 una prevalencia del sindrome demencial de 10,8 por cada 100
personas mayores segun los criterios del Grupo de Investigacion en Demencias 10/66, donde el
52 por ciento de la muestra de estudio se clasific como Enfermedad de Alzheimer, con un

predominio en las mujeres y con un marcado incremento con la edad.?®

Con el transcurso de la enfermedad las personas que la padecen requieren de la atencion y los
cuidados de sus familiares para poder subsistir. Puesto que la EA destruye poco a poco el ciclo
de vida del paciente, provoca complicaciones en los diferentes sistemas de 6rganos hasta llegar

al deceso.30

1.2 El proceso del cuidado: cuidado informal y cuidado formal

La palabra "cuidar" surge con la propia aparicion del hombre, el que asume el cuidado de si mismo
y hacia los demas. Este acto representa una funcién primordial en la supervivencia de todo ser
humano. Cuidar es una actividad humana que tiene un componente no profesional; no obstante,
se entiende como el objeto de la enfermeria profesional. Se describe el cuidado formal como aquel
que proporcionan las enfermeras, y el cuidado informal o familiar, que es el que brindan los
familiares, allegados y amigos. En ambos, cuidar se define como una relacion y un proceso; no la

mera ejecucion de tareas o la realizacion de procedimientos prescritos por un médico.3!

Cuidar no es Unicamente una labor destinada a ayudar a las personas que padecen una
enfermedad, sino que son aquellas actividades dirigidas a las personas que, por diferentes
circunstancias, no son capaces de satisfacer sus propias necesidades. Es decir, cuidar a alguien
es ocuparse de él, atenderlo en sus necesidades; cuidar esta destinado a mantener la vida y
ayudarle a una muerte digna.32 El cuidar es un acto inherente a la vida, es el resultado de una

construccion propia de cada situacion de promover, proteger y preservar la humanidad.

Segun Colliére el cuidado es el conjunto de todas aquellas actividades humanas fisicas, mentales

y emocionales dirigidas a mantener la salud y el bienestar de la persona y la comunidad.
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Implica acciones tales como aquellas destinadas a mantener una alimentacion adecuada, la
temperatura corporal adaptandose al ambiente, habitos de higiene corporal o del hogar, la
evitacion de posibles peligros o accidentes, sin olvidar todas aquellas actividades tan
fundamentales para el mantenimiento de una vida armdnica y saludable como son el desarrollo

emocional y afectivo, las relaciones sociales, la actividad laboral y el entretenimiento.34

El término cuidado, incluye los aspectos psicosociales y los aspectos profesionales y técnicos.
Entre los elementos que configuran la relacién social del cuidar se encuentran: la
reciprocidad, la obligacion, la responsabilidad, la decision sobre lasalud y el bienestar de

las personas.3®

Ledn sefala que el cuidado es un proceso interactivo entre una persona que tiene necesidad de
ayuda y otra capaz de ofrecérsela. Con el fin de poder ayudar a una persona, las enfermeras
deben utilizar su propia persona de manera terapéutica y comprometerse en el cuidado. Es una
accién humanitaria y no mecanica.36 Casado-Mejia, Ruiz-Arias y Solano-Parés, lo definen como
el proceso de asegurar la satisfaccion de un conjunto de necesidades indispensables para

la vida.37

Para Vazquez cuidar significa atencién, diligencia, desvelo, celo, encargo, responsabilidad,
preocupacion, totalidad, entrega y accion. Cuando se cuida se establecen relaciones
interpersonales de respeto a la autonomia, a la individualidad, a los derechos de los seres
humanos y a la satisfaccion de necesidades de salud de una persona que se encuentra con

limitaciones para resolverlas.38

Elers considera que el cuidar incluye un importante esfuerzo y entrega, dedicacién de tiempo para
realizar actividades que no siempre son agradables, pero que supone la atencion y preocupacion
por el otro. Con frecuencia la persona cuidada representa alguien de mucho valor afectivo o cuanto
menos alguien muy allegado, como un familiar. Por otro lado, la prestacion de cuidados depende
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del contexto, y las caracteristicas de la atencion difieren en relacion con el que recibe la ayuda;
sin embargo, la practica de cuidar, en cualquier caso, se relaciona con mantener la higiene, ofrecer
alimentacion, facilitar la movilidad, gestionar el consumo de medicamentos u otro tipo de

tratamiento terapéutico.3?

La autora concuerda con los autores que han abordado el concepto del cuidado, pues se refieren
a que el cuidado es una actividad humana dirigida al mantenimiento de la salud y el bienestar del
individuo y la comunidad, donde existe una relacion interpersonal que incluye aspectos
psicosociales que tienen como fin la satisfaccion de necesidades. Sin embargo, pudo evidenciar
que no se aborda que el cuidado es también una actividad préctica que requiere del aprendizaje,
dedicacion por parte de la persona que cuida y que necesita tener en cuenta elementos como el
contexto, la espiritualidad, la religion, la politica, la economia, la ética, los afectos y la voluntad

para cuidar.

A partir de este analisis, la autora define de modo operacional el cuidado, como la actividad
humana y practica cuyo objetivo se enmarca en la satisfaccion de las necesidades de la persona,
la familia y la comunidad para lograr la adaptacion al entorno y el mantenimiento de la salud y el
bienestar. Implica la relacién entre dos 0 mas personas, la dedicacion y la preocupacion de uno
con respecto al otro. Requiere de aprendizaje al tener en cuenta el contexto, la espiritualidad, la

religion, la politica, la economia, la ética, los afectos y la voluntad para cuidar.

Colliére establece diferencias entre los cuidados relacionados con las funciones de conservacion
(care) y los cuidados relacionados con la necesidad de curar (cure). Los primeros se relacionan
con los valores, el cuidado del dia a dia, el cuidado cotidiano, el que tiene que ver con la cultura'y
las costumbres. Son los cuidados que se orientan a la promocion, prevencion y resolucion de las
alteraciones de la salud sin una intervencién completa de tecnologia. Los segundos tienen por

objetivo limitar la enfermedad, luchar contra ella y detener sus causas. Estos cuidados se centran
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mas en la enfermedad y suelen apartar a la persona de su ambiente por los requerimientos que la

atencion compleja requiere.34

Por su parte Bover, distingue diferentes tipos de cuidados segun el proveedor que los dispensa.
Si estos cuidados se pueden realizar de manera autbnoma por cada persona como cuidado de si
mismo, se le denomina autocuidado. Si por razones de edad, discapacidad fisica, mental o por
enfermedad la persona no puede autocuidarse, entonces necesita de otras personas que le suplan
o le ayuden a realizarlos. Esta atencion a las personas dependientes o enfermas implica la accion

de cuidar.40

El cuidado también se clasifica como formal e informal.4' El primero se refiere a aquel cuidado en
el que la persona que cuida es remunerada por la labor del cuidado. Este tipo de cuidado lo
abordan ciencias como la sociologia, la psicologia y la enfermeria. Sin embargo, el cuidado es el
objeto de estudio de la enfermeria como ciencia y profesion, es por ello que a los efectos de este
estudio se considera como cuidado profesional a las labores de cuidado que desempefia la
enfermera a aquellas personas necesitadas o no de atencién para el mantenimiento de su salud.
El segundo se refiere al cuidado que brindan, familiares, amigos o vecinos que no son

remunerados por esta labor y en el que median los lazos afectivos.

El cuidado informal se define como un trabajo no remunerado, se presta en relacion a virtudes
afectivas y de parentesco y se desarrolla en el ambito privado de lo doméstico, al conformar un
verdadero sistema oculto de cuidados. Se caracteriza por la ausencia de organizacion explicita,
por existir afectividad en las relaciones y por realizar el cuidado no de manera ocasional, sino
mediante un compromiso de cierta permanencia o duracion. No cuenta con formacion para realizar

la tarea del cuidado.32 41,42, 43, 44

Para Rodriguez, consiste en el cuidado y atencién que se dispensa de manera altruista y gratuita
a las personas que presentan algun grado de discapacidad o dependencia. Con frecuencia lo
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realizan sus familiares y allegados, pero también otras redes y agentes distintos de los servicios

formales de atencion.*

La autora concuerda con Garzédn, quien define el cuidado del paciente con Enfermedad de
Alzheimer como la atencidn y cuidados que se brinda al enfermo por familiares, amigos u otras
personas de la red social inmediata, desde su propio hogar; de manera gratuita y empirica; con el
fin de satisfacer sus necesidades humanas. Este cuidado implica la realizacion de tareas diversas
que demandan del cuidador esfuerzos, energias y tiempos distintos que pueden vulnerar su propia

salud.46

1.2.1 La familia cuidadora de la persona con Alzheimer como sistema informal de cuidados

La familia es el primer grupo humano, en el cual comienza todo el complejo proceso de surgimiento
y formacion integral de la personalidad. Se considera una categoria evolutiva debido a los cambios
que se producen en ella, en el transcurso de los diferentes estadios de su ciclo vital. Constituye
un grupo de personas que comparten vinculos de convivencia, consanguinidad, parentesco y
afecto. Esta condicionada por los valores socioculturales en los que se desarrolla. Tiene un
caracter sistémico, al ser un grupo compuesto por elementos que presentan una dindmica

interaccion particular y a la vez, interactiian con la sociedad.4

El grupo familiar cumple funciones importantes relacionadas con la reproduccion, el crecimiento y
el desarrollo del ser humano. Ocupa un lugar fundamental en la formacién de motivos y
comportamientos que se relacionan con la salud, interviene en su proteccion, en el
desencadenamiento y recuperacion de la enfermedad, en las decisiones sobre el uso de servicios
profesionales y constituye la red de apoyo mas potente y eficaz en el ajuste a la vida social y muy
en especial, ante los procesos de salud, enfermedad y muerte. También tiene funcién reguladora
y moduladora en la salud de sus miembros, tanto en lo cotidiano como ante acontecimientos de
adversidad y ante las crisis que se vive a lo largo del ciclo evolutivo.*® Tiene como principal funcion,
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ser cuidadora de sus miembros; por lo que se define a la familia cuidadora, como la familia en la

que existen miembros dependientes en su entorno proximo.49

Vazquez considera que la familia es reconocida como la red de apoyo social mas cercana de las
personas enfermas. Se destaca por su funcién protectora y balanceadora ante las nuevas
situaciones del proceso salud-enfermedad. Es simbolo de amor, apoyo, respeto, comprension y
seguridad; ademas de lo cual, si bien la existencia de relaciones familiares, de pareja y su
funcionamiento adecuado contribuyen al bienestar y la salud, su ausencia o disfuncién genera

estrés, incomodidad, angustia, preocupacion y vulnerabilidad en sus enfermos.38

En la revision de la literatura, no se hallaron otras definiciones de familia cuidadora. Por lo que la
autora define de modo operacional a la familia cuidadora como el grupo familiar en el que sus
miembros brindan cuidados informales o familiares a uno 0 mas de sus miembros en situacién de

dependencia para la realizacion de las actividades basicas e instrumentadas de la vida diaria.

El cuidado de una persona con una enfermedad crénica en su domicilio supone un cambio
sustancial y una reasignacion de roles y tareas para los diversos miembros de la familia. Este
hecho genera la necesidad de identificar al cuidador principal entre los diferentes miembros de la
familia, asi como a los cuidadores secundarios que le daran soporte. Para el disefio de todo ello
es importante reconocer las necesidades del enfermo, la disponibilidad de tiempo de los diferentes
miembros de la familia, su experiencia en el cuidado, su voluntad de participar y aprender a
hacerlo, asi como la situacién socioecondémica de la familia, por si es necesaria la busqueda de

ayudas externas.®0

La mayoria de los estudios acerca del rol de la familia en el cuidado de la persona mayor se
enfocan en el miembro de la familia sobre el que recae la mayor parte de la responsabilidad, se le
conoce como cuidador principal o primario, lo cual da un enfoque individual y no en funcién de la
unidad familiar. Sin embargo, en el proceso de la dependencia, por su trascendencia, es
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importante dirigir la atencion a la familia en su totalidad para conocer los cambios que suelen

ocurrir en su unidad.51. 52

Un sistema se define como un complejo de elementos en mutua interaccién. Cuando se aplica a
la familia, permite ver a la familia como una unidad en la que se muestra a sus miembros en
constante interaccion y no solo la individualidad de cada uno de ellos.5® Los sistemas de familia
son un todo con organizacion, con personas en la familia interdependientes e interactivos. Por ello,
al considerar a la familia como un sistema, se constata que funciona como una unidad, a través
de las interacciones y la dependencia que se produce entre sus miembros. Dentro de la familia se
pueden identificar diferentes subsistemas como el de padre-hijo o madre-hijo. Pero al mismo
tiempo la familia constituye un subsistema dentro de un sistema mas amplio como la escuela o los

servicios de salud.>*

La teoria de sistemas de familia es uno de los marcos més influyentes en la atencion a la familia y
tiene un enfoque holistico. Se centra en los procesos que suceden en la familia y en la interaccion
entre subsistemas y suprasistemas. La familia es por tanto considerada como la unidad de
cuidado. Asi, la familia se considera el foco de atencién y es vista como un sistema interaccional.
Un enfoque sistémico de la familia es un modo de conocer la dinamica familiar y las
preocupaciones acerca de la salud y la enfermedad a través de la vida diaria. Al considerar la
familia como un sistema, se constata que funciona como una unidad, a través de las interacciones

que se generan entre sus miembros y la dependencia mutua que existe entre ellos.%®

Si se considera que la familia es un sistema y que cada uno de sus miembros constituye un
subsistema, se puede concluir que la familia influye en la salud de sus miembros y a su vez estos
se ven influenciados por ella. Si en una familia ocurren acontecimientos importantes como el

desempleo, el divorcio, la muerte, el abandono del hogar entre otros, cada miembro se vera
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afectado por estos acontecimientos. De la misma manera cuando uno de los miembros de la familia

enferma, se afecta todo el nucleo familiar.34

En opinién de la autora, gran parte de las personas enfermas en situaciéon de dependencia son
cuidadas por sus familiares en el hogar. En particular, cuando se trata de la Enfermedad de
Alzheimer, son las hijas o las esposas de la persona mayor quienes asumen el cuidado con el
apoyo o0 no del resto de los miembros del grupo familiar. Esta situacién, con el paso del tiempo,
crea desajustes en el funcionamiento arménico de la familia ya que quien se encarga del cuidado
desatiende otras tareas y deja de desempeniar el rol que tenia en el hogar para dedicarse a cuidar.
Por otro lado, los miembros, incluidos nifios y adolescentes, sufren al ver el deterioro paulatino y
el comportamiento aberrante de su familiar enfermo y en ocasiones se sienten incapaces de
enfrentarse a la situaciéon y muestran un comportamiento evasivo con el enfermo y con quien lo
cuida; lo que ocasiona discusiones entre hermanos, padres e hijos y la ruptura de las relaciones

intrafamiliares.

La familia es la primera fuente de ayuda a las personas mayores con algun trastorno organico,
como es el caso de la Enfermedad de Alzheimer, y también es el tipo de ayuda que prefieren las
personas dependientes de edad avanzada. La familia, por tanto, llena las lagunas del sistema o
completa los cuidados y los servicios que proporciona la red publica de salud, pero es también la
que mas contribuye a mantener la calidad de vida, la seguridad y el bienestar psicolégico y fisico

de las personas mayores.56

La Enfermedad de Alzheimer supone para la familia una situacién nueva y estresante, que rompe
la ldgica de los acontecimientos vitales y genera, tanto en la persona que la padece como en el
resto de los familiares, sentimientos de incertidumbre, frustracion y miedo.>. %8 Al inicio de la

enfermedad, a la familia se le plantean desafios a los que hacer frente como la aceptacién y el
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compromiso de asumir nuevos roles y tareas; la responsabilidad de afrontar nuevas exigencias

economicas; y la necesidad de un ajuste emocional de cada uno de sus miembros.44. 5

En la sociedad actual las familias se ven amenazadas desde que conocen que uno de sus
miembros se diagnostica con Enfermedad de Alzheimer. El trénsito por los estadios de la
enfermedad, el agravamiento paulatino de los sintomas psicolégicos como ideas delirantes,
alucinaciones, falsos reconocimientos, reduplicaciones, apatia, depresion, ansiedad e insomnio y
los sintomas psicoldgicos conductuales tales como irritabilidad, habla reiterativa, agresividad
verbal y fisica, deambulacion erratica, alteracion de la conducta alimentaria, alteracion de la esfera
sexual, seguir de cerca; asi como la dependencia para las actividades instrumentales y bésicas
de la vida diaria constituyen un desafio a enfrentar por la familia cuidadora. Puesto que cuidar a
una persona con esta enfermedad supone una carga economica, una reorganizacion de la vida
cotidiana familiar y en algunos casos, un cambio de roles entre padres e hijos de dificil asuncion

por ambos.

Algunos estudios refieren que las personas que requieren de cuidados y viven acompafiadas, o
hacen de sus hijos. Cacabelos afirma que la mayor parte de las personas con demencia, viven en

casa y su familia es la responsable directa de su cuidado en el 80 por ciento de los casos.50

En relacidén con el tema, las investigaciones de Corbaldn y Durén en Espafia y Cerquera en
Colombia, mostraron una prevalencia de cuidadoras hijas o esposas de la persona mayor, con una
edad media de 65 afios, con muy poco tiempo para el descanso, que recibian poca ayuda de sus
familiares, no conocen ninguna red de apoyo y no recibieron ningun tipo de capacitacion sobre el

cuidado en las demencias. Padecen ansiedad, depresion y sobrecarga.61.62.63,64

Pascual evidencié en una investigacion realizada en La Habana, que prevalecieron las personas
mayores con una edad media de 77,06 afios de edad, en estadio moderado de la enfermedad,
dependientes para realizar actividades béasicas de la vida diaria como bafiarse, trasladarse y
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alimentarse.®> Ellos eran cuidados en su hogar por las hijas 0 esposas por mas de dos afios, mas
de 12 horas al dia y padecian alguna enfermedad crénica.® El 74,3 por ciento de los cuidadores
experimentaron niveles de sobrecarga debido a la labor del cuidado. Se constatd una relacion

significativa entre la sobrecarga percibida por el cuidador principal y el estadio de la enfermedad.”

Otro estudio de Garzon y Pascual arrojo que los sintomas psicologicos y conductuales méas
frecuentes en las personas con Alzheimer leve y moderada fueron las repeticiones, las
alteraciones del suefio y los trastornos de los habitos alimentarios.88 Otro hallazgo fue que las
cuidadoras presentaron mayor malestar ante la presencia de agitacion o agresion, alteraciones del
suefio, trastornos de habitos alimentarios, depresion, repeticiones, ansiedad, apatia e
irritabilidad.8® También demostraron que la euforia fue la responsable de las variaciones del 94 por

ciento de la depresion en los cuidadores principales.”

Por todo ello, la familia precisa de un sistema de atencién que se ocupe de las competencias,
valores y esperanzas que la familia posee, y considere el cuidado familiar como un proceso de
oportunidades para esta, en el que pueden tener lugar, de manera simultanea, situaciones de
demanda y gratificacion para sus miembros.”! El cuidado familiar incluye proporcionar y coordinar
los recursos que necesita la persona. Conecta al que cuida con el que es cuidado con el objetivo
de promover el bienestar del otro, funcion que esta fundamentada en el amor y la solidaridad

familiar.”2

1.2.2 El cuidado de enfermeria a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer en la

comunidad.

La enfermera es un profesional de reconocido valor, quien tiene a su cargo, junto al médico, la
atencion integral a las familias de la comunidad y contribuyen a la identificacion y solucién de
problemas familiares. Las actividades de enfermeria en el nivel primario también incluyen acciones
de evaluacion e intervencion familiar.48
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Para la enfermeria el cuidado tiene una importancia primordial. En las Ultimas décadas se ha
identificado como el paradigma Unico de la disciplina y como “el corazén” de la profesidn. El objeto
del conocimiento enfermero esta delimitado por los cuidados y el sistema de necesidades de las
personas, es su fuente de conocimientos. Los conceptos de: persona, salud, entorno y cuidados,

forman parte de la estructura basica sobre la cual progresa el conocimiento enfermero.3'. 39

El cuidado profesional se entiende como la esencia de la disciplina de enfermeria y tienen como
fin, cuidar de forma integral al ser humano en condiciones de salud y enfermedad mediante
ensefianzas de cuidado. Se sustenta en un conocimiento teorico-practico y cientifico para la

conservacion y mantenimiento de la vida.”3

En enfermeria, el cuidado implica no solamente al receptor, sino también a la enfermera como
transmisora del mismo.” Durante el proceso del cuidado, la enfermera se enfrenta al dolor, al
sufrimiento y a la muerte, a los riesgos bioldgicos, al estrés mantenido por situaciones de urgencias
y emergencias, asi como funcion de roles.3 Dicha situacion se manifiesta en respuestas fisicas y
emocionales que se reflejan en agradecimientos reciprocos por parte de la persona y la enfermera,
que concluyen en reconocer al cuidado profesional de enfermeria como una pieza importante en

la recuperacion de la salud.”

Waldof pone de manifiesto que el cuidado profesional es asumir una respuesta deliberada que
envuelve un poder espiritual de afectividad. Se desarrolla por profesionales con conocimientos
cientificos en el area de la salud, dotados de habilidades técnicas que auxilian a individuos, familias

y comunidades a mejorar o recuperar la salud.’®

El estudio realizado por Baez-Hernandez, detall6 seis categorias que forman el significado del
cuidado profesional de enfermeria, que se define como el conjunto de factores, implicaciones,
contribuciones, aplicaciones, creencias y actitudes que realiza la enfermera con la persona
cuidada.” El cuidado de enfermeria se cristaliza en una esencia trascendente, convertida en una
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accion holistica y humana, que hace del dialogo un proceso interno que sobrepasa la interpretacion
de la persona y lo convierte en un proceso dialéctico de comprension, y no de aprension de los
conocimientos y las emociones, generados por la accién de un cuidado no profesional, diferencia

sustancial entre el cuidado genérico y el de enfermeria.””

El cuidado de enfermeria es definido por Swanson en su Teoria de los Cuidados, como una forma
educativa de relacionarse con un ser apreciado hacia el que se siente un compromiso y
responsabilidad personal.”® Martinsen considera que el cuidar implica como nos relacionamos
unos con otros. El cuidar es el aspecto mas natural y fundamental de la existencia humana. El
cuidado por los otros se revela en la relacion humana a través de la confianza, el lenguaje, la
esperanza y la compasion, lo que lo hace auténtico. El cuidar es una triada: relacional, practica y
moral, de manera simultanea. En los contextos profesionales, el cuidado requiere formacién y

aprendizaje.”

Para Boykin y Schoenhofer el cuidado es la expresion de la enfermeria y es la presencia
intencional y auténtica de la enfermera con otra persona que se reconoce como persona que vive
el cuidado y crece en el cuidado. El cuidado en enfermeria es una expresion de amor altruista y

activa, es intencional y abarca la identificacion del valor y de la conexion.80

Moreno lo define como todas las acciones desarrolladas por el personal de enfermeria en funcién
de gestionar la solucion de las respuestas humanas y mejorar el estado de salud de la persona,
la familia y la comunidad, con la capacidad de transformar de forma positiva la realidad objetiva
del sujeto. Se visualiza al enfermero en cualquiera de sus categorias como un agente de cambio
que se proyecta en mejorar los estilos de vida y asi disminuir los factores de riesgo y lograr

conductas generadoras de salud.8

La autora asume la definicion de Borges por considerar que abarca todos los aspectos
relacionados con la actuacion de enfermeria. Define el cuidado de enfermeria como el objetivo
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esencial de la practica de cada enfermera a través de una actitud donde se relacionen de forma
indisoluble los conocimientos cientificos, las habilidades y competencias profesionales con los
sentimientos, los valores y los principios ético-morales de las enfermeras y de cada persona, al
brindar una asistencia de calidad que sea percibida por las personas, la familia y la comunidad en
la identificacion y satisfaccion de sus necesidades como eje central en la conduccion del proceso

salud-enfermedad.82

La sistematizacién a la obra de los autores permitié a la autora identificar diversidad en la forma
de referirse al cuidado que brindan las enfermeras como: cuidado formal, cuidado profesional,
cuidado profesional de enfermeria, cuidado enfermero y cuidado de enfermeria. No obstante, hay
un denominador comun, el cuidado es el objeto de estudio de la enfermeria y existe una relacién
entre la enfermera y la persona cuidada para la identificacion de las necesidades que permiten
desarrollar acciones para la satisfaccion de las mismas, la recuperacion y el mantenimiento de la

salud.

Es por ello que a los efectos de este estudio, se define de modo operacional el cuidado de
enfermeria a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer como las actividades de promocion,
prevencion, curacion y rehabilitacién para la salud a las personas, la familia y la comunidad que
realizan las enfermeras. Sustentadas en un cuerpo de conocimientos tedrico, practico y cientifico
que permiten el desarrollo de habilidades y competencias profesionales para establecer la relacion
enfermera - familia cuidadora - persona con Alzheimer mediante la colaboracién interdisciplinaria

e intersectorial.

Cuidar desde un enfoque familiar implica incluir a la familia en el proceso de prestacién de
cuidados. Es asi como esta se convierte en un estimulo favorable para la recuperacion de la salud
de alguno de sus miembros. El profesional de enfermeria debe tener una preparacion que le

permita el trabajo con las familias y desarrollar en éstas un sentimiento de unidad y promover la
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cooperacion, el apoyo mutuo y la coordinacion; propiciar algunas formas de adaptacion a las
diferentes situaciones a las que se deben enfrentar en el transcurso de su ciclo vital familiar; ver a
las familias como cuidadoras de sus propios miembros e identificar el hogar como el lugar en que
viven el enfermo y sus familiares y amoldarse a ellos. Este trabajo implica una gran
responsabilidad, compromiso, sentido comun, creatividad, continuidad en la atencién, cuidado

integral y trabajo interdisciplinario.83

1.3 Relacion enfermera - familia cuidadora - persona con Alzheimer desde la perspectiva del

cuidado.

Cuidar a una persona mayor dependiente puede aumentar los problemas familiares, generar
nuevos conflictos o agudizar los ya existentes.84 Por este motivo, esos problemas se deben valorar
de forma cuidadosa y metodica cuando se trabaja con la familia, para garantizar la calidad de los
cuidados. Un objetivo prioritario es atender las necesidades de las personas dependientes, pero
también las de sus familias.® Por lo tanto, los profesionales del cuidado deben valorar y planificar
un plan de cuidados integral dirigido al conjunto formado por las personas dependientes y por la

familia que les cuida.

Sin embargo, a pesar de que para realizar una buena y completa valoracién es importante conocer
todos los aspectos relacionados con la interaccion entre el cuidador y la persona cuidada o entre
el cuidador y otros miembros de la familia, la realidad es que estos aspectos no suelen tenerse en
cuenta. Asimismo, muy rara vez se adopta en la investigacién o en la practica profesional una

perspectiva de tipo familiar o sistémica.8”. 88

Este enfoque integral y dindmico del cuidado a la familia se anuncié en 1974 por el Comité de
Expertos en Enfermeria de la Organizacion Mundial de la Salud, que formulé la siguiente
declaracion: “Los servicios de enfermeria orientados a la salud de la familia se basan en la
concepcion de ésta como unidad y tienen por objeto atender las necesidades y preocupaciones
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de la familia en materia de salud, la anima a utilizar sus propios recursos humanos, materiales y

sefiala la manera Optima de utilizar los servicios de salud disponibles”.8®

En el afo 2006, la Alianza de Cuidadores Familiares de los Estados Unidos de América publico
en la Conferencia Nacional de Desarrollo de Consenso para la Valoraciéon de los Cuidadores
Familiares, un documento que recoge las recomendaciones sobre la valoracion de los cuidadores
familiares. Entre las cuales se encuentran que han de hacerse desde una perspectiva centrada en
la familia, segun la cual, la unidad de cuidado o cliente de los servicios asistenciales, es el conjunto
formado por la persona cuidada, el cuidador y el resto de las personas que componen la unidad
familiar. Se debe realizar por profesionales cualificados y con formacién especializada en el ambito
del cuidado familiar de personas dependientes, la que se reconoce e incluye como una
competencia y funcién de los profesionales de atencion sanitaria y social a la poblacién mayor

dependiente.

Trabajar con un enfoque sistémico familiar, como marco de referencia para la atencion a esta
enfermedad, supone valorar y reconocer, de forma sistematica, qué saben, sienten y piensan todos
los miembros de la familia sobre la enfermedad y sus cuidados, para asi comprender las actitudes
y respuestas que cada familia desarrolla frente al proceso. De esta forma se pueden llevar a cabo
intervenciones dirigidas a favorecer la comunicacion, la cooperacion y la negociacion entre los
miembros de la familia, asi como promover una actitud flexible durante procesos criticos que se
suceden a lo largo de la experiencia de cuidado, como son la (re)organizacién y la toma de

decisiones dentro de la unidad familiar.%0

Hasta el momento, la atencién y el apoyo profesional en la Enfermedad de Alzheimer se planifica
de forma general, en la atencion a las carencias, problemas y dificultades que tiene la familia.%!
Solo asi los profesionales pueden ayudar a la familia a continuar con su propio proyecto vital,

mediante la promocién de la autonomia y la toma de decisiones desde el comienzo del proceso,
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la guian en la convivencia con la enfermedad y apoyan la sostenibilidad futura de la familia

cuidadora.”

Para Pérez, Zerwekh y Romero, establecer relaciones interpersonales durante las visitas
domiciliarias de enfermeria es la base para influir de manera efectiva en el comportamiento de la
salud y ayudar a que las personas se hagan cargo de sus propias vidas. Al desarrollar estas clases
de uniones se fortalecen las relaciones de cuidado, que llevan a mejorar estilos de vida y por ende,
la salud de la familia. En consecuencia, se necesita de enfermeras que tengan una visién amplia
del cuidado, que se salgan de las rutinas y del esquema de que todo lo saben, donde la persona

enferma y la familia son seres pasivos de atencion.83. 92,93

Elers define la relacién enfermera-paciente-cuidador, como la relacion que se da entre la
enfermera, la persona mayor y el cuidador en el marco de una situacion de enfermeria, mediada
por el proceso de comunicacion y guiada por un cuerpo de conocimientos que posee la enfermera
que le permite ofrecer cuidados, dentro de un ambiente de empatia, respeto, comprension y

principios éticos para con el paciente y el cuidador.3

La sistematizacion a la obra de los autores citados permitié a la autora definir de modo operacional
la relacion enfermera - familia cuidadora - persona con Alzheimer como la relacién que se
establece entre el profesional de enfermeria, la familia cuidadora y la persona con Alzheimer, que
fomenta el cuidado y autocuidado de los miembros de la familia sanos o enfermos en el hogar, con
un enfoque de sistema, para mejorar estilos de vida y la salud familiar. Mediada por la

comunicacion y guiada por un cuerpo de conocimientos.

1.3.1 El cuidado desde las relaciones interpersonales

La enfermeria es una ciencia que comprende los conocimientos, actividades y aptitudes

necesarias para atender de forma correcta las necesidades del individuo, grupo y comunidad,
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referentes a la salud, su conservacidn, promocion y restablecimiento. En consecuencia, es
prudente pensar que carece de sentido y calidad profesional si no la conduce una inquietud

filosofica.%4

La historia de la enfermeria profesional comenz6 con Florence Nightingale, después de su servicio
de organizacion y cuidado de los heridos durante la Guerra de Crimea. Su idea y la creacion de
una escuela de enfermeria en el hospital St. Thomas de Londres, fij6 el nacimiento de la enfermeria
moderna. A mediados del siglo XIX, Nightingale reconocié el objetivo singular de la enfermeria y

declard que el conocimiento enfermero era diferente del conocimiento médico.%

Describié que la funcion propia de las enfermeras era situar al paciente en la mejor condicidn para
que la naturaleza (Dios) ejerciera su accion sobre él. La vision que tenia de la enfermeria se pone
en practica durante mas de un siglo, y el desarrollo de la teoria en enfermeria evolucion6 de
manera acelerada durante las seis Ultimas décadas, lo que llevo al reconocimiento de la enfermeria

como disciplina académica, con un cuerpo especializado de conocimientos.%

Sin embargo, es apenas hacia la mitad del siglo pasado cuando en verdad se concreta el estudio
sistematizado de la enfermeria, con resultados de investigaciones realizadas con rigor
metodol6gico, y la formulacion de varias propuestas de modelos tedricos y teorias de enfermeria. %
Sustentos que han perfeccionado los conocimientos necesarios para mejorar la practica diaria
mediante el control de los fenémenos que son validos no solo para la enfermeria, sino también
para otras especialidades. El conocimiento provee autonomia e identidad profesional tanto para la

formacidn como para la investigacion.%

Cabe considerar que para la ciencia de la enfermeria, constituye un reto la produccién y
consolidacion de conocimiento propio que permita fortalecer la autonomia de las enfermeras,
mejorar la calidad del cuidado que se presta a las personas y grupos de la comunidad y promover
su reconocimiento como disciplina profesional. Este conocimiento se ve reflejado en los modelos
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conceptuales y teorias, producto de la observacion en la practica, la investigacion y la indagacion

filosofica.%”

Para el mejor estudio de los modelos y teorias de enfermeria, estudiosos las agrupan a partir de
la identificacion de aquellos aspectos que tienen en comun. En 1976 Beck propone agrupar los
modelos en cuatro categorias o tendencias: ecologista, existencialista, cosmica y sociologica.? En
1981 en el texto Conceptos de Enfermeria, se recoge una propuesta para clasificar los modelos
en tres tendencias: naturalista, suplencia y ayuda y de interrelacion. Basado en la identificacion

del papel que la enfermera lleva a cabo durante el proceso de cuidar.

Fawcet, en 1984 explica que todos los modelos se encuentran vinculados entre si por lo que esta
autora los denomina metaparadigma, es decir, conceptos comunes a partir de los cuales se
desarrollara cada modelo o teoria. Ademas del metaparadigma, los modelos y teorias presentan
otros aspectos comunes que pueden identificarse a partir del analisis comparativo de sus

propuestas.100

Afios después, Marriner presenta en su libro sobre modelos y teorias una clasificacion de los
modelos en cuatro tendencias. El criterio sobre el que fundamenta esta agrupacion es la
identificacion del significado que la enfermeria tiene en cada uno de los modelos. Asi considera
que existe la tendencia humanista, la de las relaciones interpersonales, de los sistemas y de
campos energéticos.'' En 1999 Marriner y Raile publican el texto donde agrupan los modelos en
tres categorias y se refieren a Filosofias, Modelos conceptuales y Teorias de enfermeria. El criterio

utilizado para clasificar los modelos es el nivel de desarrollo de los mismos. 102

Més adelante Kérouac analiza los modelos y teorias de enfermeria al identificar en ellos la
presencia de creencias, valores, principios, leyes, teorias y metodologias que tienen en comdn
unos con otros y procede a su clasificacion en tres paradigmas: de categorizacion, de integracion
y de transformacion. También los agrupa en seis escuelas: escuela de necesidades, escuela de
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interaccion, escuela de los efectos deseables, escuela de la promocion de salud, escuela del ser
humano unitario y escuela del caring.'% Clasificacion mas usada en Cuba para el estudio de los

modelos y teorias en Enfermeria.

Por la importancia que le confiere la autora de este estudio al rol de la enfermera en el cuidado a
la familia cuidadora de la persona con Alzheimer y las relaciones que se establecen entre ellos. A
partir de considerar a la familia como un sistema, se sefialan los aportes mas relevantes de la obra
de las tedricas de la escuela de la interaccion ya que abordan el cuidado desde la relacion entre

la enfermera y la persona cuidada.

Hildegard E. Peplau (1950). Teoria de las relaciones interpersonales. La teoria describe la
importancia de la relaciéon enfermera-paciente como un proceso interpersonal significativo y
terapéutico. Se basa en la enfermeria psicodinamica, a partir del conocimiento de la propia
conducta de la enfermera, que le permite ayudar a los demas a identificar sus problemas. Explica
la relacion interpersonal entre el paciente y la enfermera que transita por cuatro fases: orientacion,
identificacion, explotacion y resolucion, lo cual se evidencia en los cambios de la relacién y los
roles que desempefia la enfermera tales como: extrafio, persona de recursos, profesor, lider,
sustituto y asesor; hasta satisfacer la necesidad del paciente y llegar a la resolucidn del problema.
Su trabajo se orienta hacia la relacion entre enfermeras y pacientes y es una teoria para la practica

enfermera.104, 105

Sin duda la teoria de Peplau marca la continuidad del desarrollo de la practica de enfermeria a
partir los afios 50. Sus aportes contribuyen a la mejora de la relacion enfermera - paciente y al rol
que la enfermera desempefia para realizar el proceso de manera organizada. Es una teoria
centrada en el paciente y en las relaciones de cooperacion entre este y la enfermera, por lo que
delimita la relacién interpersonal con familiares del paciente, cuidadores y otros profesionales de

la salud y la comunicacion que se establece entre ellos.
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Ida Jean Orlando Pelletier (1961). Teoria del proceso de enfermeria. La teoria resalta la relacion
reciproca entre paciente y enfermera. Orlando ve la funcion profesional de la enfermeria como la
resolucion y el cumplimiento de la necesidad de ayuda inmediata del paciente asi como la
inmediatez del actuar de la enfermera. Fue una de las primeras lideres de enfermeria en identificar
y resaltar los elementos del proceso de enfermeria que abarca la comunicacion entre la enfermera
y el paciente y la importancia critica de la participacion del paciente en el mismo. Su teoria se
centra en cdmo mejorar la conducta del paciente, lo cual es un cambio positivo. Constituye una de
las teorias practicas mas eficaces y es de utilidad para la formacion e investigacion en

enfermeria.104, 106

Dentro de este orden de ideas, la Teoria del proceso de enfermeria muestra pasos de avance en
la relacion interpersonal con respecto a la anterior, ya que el paciente tienen un papel activo en la
relacion y la comunicacion permite el intercambio de informacién. Sin embargo, Orlando no incluye
a grupos de personas en la relacion interpersonal, como por ejemplo, la familia y el equipo de

salud, ni la teoria es aplicable en pacientes inconscientes.

Joyce Travelbee (1963). Modelo de relaciones entre seres humanos. Propone que la enfermeria
se lleve a cabo a través de la relacion persona-persona, donde una se refiere a la enfermera y la
otra a la persona receptora de cuidados, dado que considera que la relacion persona-persona es
ante todo una experiencia o serie de experiencias que vive la enfermera y el receptor de sus
cuidados (paciente). La principal caracteristica de estas experiencias es que satisfacen las
necesidades de enfermeria que presentan los pacientes y sus familiares.'04.107 a tedrica propuso
que esta relacion comienza con el encuentro original, que progresa a través de fases de
identidades emergentes, sentimientos progresivos de empatia y, posteriormente, compasion,

hasta que la enfermera y el paciente consiguen la transferencia en la ultima fase. 105
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Travelbee creia que era tan importante solidarizarse como empatizar con el paciente, si enfermera
y paciente tenian que desarrollar una relacion entre seres humanos. La teoria de Travelbee ampli6
las teorias de relacion interpersonal de Peplau y Orlando. Diferencié su trabajo en cuanto a la
relacion humana terapéutica entre la enfermera y el paciente. Enfatizé que la compasién es basica
en la atencion holistica enfermera.'04. 105 Resulta evidente que el modelo de Travelbee soslaya la
participacion de la familia en la relacidn interpersonal y se centra en personas adultas enfermas y

en el rol de la enfermera para prestar ayuda.

De forma general, la critica hacia este grupo de teorias esta centrada en el hecho de que ellas
dependen de que exista una relacion interpersonal, se adaptan solo ante la posibilidad de la
comunicacion entre la enfermera y el paciente. Por lo tanto, su aplicacion se limita en situaciones
de enfermeria donde se brinda atencién a personas en coma, recién nacidos, ancianos con alguna

condicion de demencia o longevos. 05

Imogene M. King (1971). Marco de sistemas de interaccion y teoria intermedia de la consecucion
de objetivos. EI marco de sistemas de interaccidn, ofrece un enfoque a los sistemas de estudio
como un todo, mas que en partes aisladas de un sistema. Fue disefiado para explicar los todos
organizados en los que se supone que las enfermeras deben actuar.'%® Explica que el sistema
personal puede estar constituido por una enfermera o un paciente. El sistema interpersonal se
forma cuando dos 0 mas personas interactuan, formando diadas o triadas como por ejemplo la
familia; que requiere de los conceptos de comunicacion, interaccidn, mision, estrés y transaccion.
Los sistemas sociales constituyen un sistema de interaccién mas coherente, que consta de grupos

que constituyen la sociedad.1%®

A criterio de la autora, la teoria esta orientada hacia la consecucién de una meta, centrada en la
comunicacion y la relacion, con una perspectiva sistémica que va desde las relaciones personales

e interpersonales hasta las sociales; en la que las familias aportan informacién cuando el paciente
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no puede participar de manera verbal en la definicion de objetivos lo cual constituyen aportes a la
ciencia de la enfermeria que superan a los modelos y teorias anteriores. Pero tiene como limitantes
que la familia colabora con la enfermera pero no es objeto de cuidado y no se explicitan las
relaciones en la sociedad en la que se encuentra el equipo de salud y los factores de la comunidad.
Solo se enmarca en el desempefio de roles. El enfoque de sistema que le da a la relacion
enfermera-persona permite la retroalimentacién y la posibilidad de una nueva evaluacion de la

situacion de enfermeria.

Joan Riehl-Sisca (1980). Modelo del interaccionismo simbolico. Tiene sus fuentes teoricas en el
interaccionismo simbdlico, la sociologia y la psicologia social. Se centra en la comunicacion verbal
y no verbal y su importancia para la interaccion entre los seres humanos. El modelo ofrece un
marco realista para el ejercicio de la enfermeria en cualquier situacion en que se centre el interés
en la interaccién de roles dentro de la relacién enfermera - persona. Utiliza el proceso de
enfermeria en la aplicacién de la asistencia sanitaria. La tedrica insiste en que la enfermera elige
entre diversas teorias, terapias y disciplinas de salud afines para valorar, planificar e implementar
intervenciones de enfermeria eficaces con el paciente o con su familia. El modelo hace hincapié
en la relacion enfermera - paciente - familia del paciente, lo que permite mayor contribucion al
desarrollo de la enfermeria, desde el punto en que amplia su aplicacién, llega incluso a pacientes

en coma, a través de la comunicacion no verbal.10

La sistematizacion evidencia que las tedricas de la escuela de las relaciones interpersonales,
excluyen al cuidador en la relacién enfermera - paciente, aunque en el caso de Rielch-Sisca en la
teoria del Interaccionismo simbdlico destaca la participacion de la familia del paciente. Lo cual se
considera una contribucién a la practica de enfermeria, dado que permite la aplicacién de la teoria
a un mayor grupo de personas.3® La autora es de la opinién que la teoria prescinde también de las
relaciones con el equipo de salud y los factores de la comunidad como grupos activos en el proceso

del cuidado.
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El desarrollo de modelos y teorias ha revolucionado a la enfermeria como disciplina, ciencia y
profesion en paises como Reino Unido, Noruega y Egipto, con el impulso de las tedricas de las
diferentes escuelas en las que se agrupan. En otros paises como Estados Unidos y Canada se

destacan enfermeras con grandes aportes tedricos a la ciencia del cuidado.

En Cuba, Elers desarrollé una investigacion cuyo producto, el modelo del Tridngulo geriatrico,
aport6 a la enfermeria cubana un disefio metodoldgico para la actuacién de enfermeria en la
relacion enfermera-paciente-cuidador en el cuidado de la persona mayor hospitalizada. En el
Triangulo geriatrico se ponen de manifiesto las relaciones de coordinacion y cooperacion que se
dan a partir de los rasgos y caracteristicas de los miembros: la enfermera de geriatria, el paciente
geriatrico y el cuidador de anciano hospitalizado en el servicio de geriatria. El Proceso de Atencion
de Enfermeria permite establecer las relaciones a través de las cinco etapas del proceso, en el
que se involucra el cuidador como fuente informal de cuidados. La comunicacion se manifiesta

como parte indisoluble de la relacién enfermera-paciente-cuidador.

Otro de los aportes consiste en que la valoracion de enfermeria incorpora, también, los valores
espirituales del anciano, ademas de evaluar la capacidad de cuidado del cuidador. Este ultimo
participa en la planificacion de las prioridades de los cuidados que brinda la enfermera al anciano
y aporta elementos en la evaluacion del cumplimiento de los objetivos trazados. Coopera
directamente en las actividades que permiten ayudar al anciano a satisfacer sus necesidades y
con ello disminuir la dependencia.3® En este sentido, el modelo del Triangulo geriatrico tiene entre
sus limitantes el cuidado al cuidador y a los miembros de la familia cuidadora en la comunidad y
al igual que los modelos y teorias anteriores limitan la participacion del equipo de salud y los

factores de la comunidad.

Visto de esta forma, este estudio busca orientar hacia la consolidacién de los aportes de las

tedricas de la escuela de la interaccion en un modelo o teoria, que constituyan el sustento teorico
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de la investigacion. En la Teoria de la enfermeria como cuidado: un modelo para transformar la
practica, las tedricas Boykin y Schoenhofer ponen de manifiesto la relacion entre la enfermera y la
persona cuidada centrada en el proceso del cuidado. Ellas plantean que el objetivo de la
enfermeria es “nutrir a las personas que viven en el cuidado y que crecen en el cuidado”. El
supuesto principal de la teoria es que “todas las personas son cuidado”, que es una caracteristica
esencial del ser humano. Es un proceso, ya que cada persona crece con la capacidad de expresar

cuidado; por tanto reconocen a la persona como una manifestacién constante de cuidado.8

Boykin y Schoenhofer declaran cinco definiciones que conforman el cuerpo de la teoria:

Situacién enfermera: es el lugar donde todo se conoce y se realiza en enfermeria. Es la experiencia
vivida y compartida donde los cuidados entre la enfermera y la persona cuidada potencian a la
persona. Es lo que esta en la mente de la enfermera siempre que su intencién sea cuidar. Es el
contexto relacional de la persona cuidada con la que cuida, donde se expresan los valores,

intenciones y acciones de dos 0 mas personas que tienen una relacién de cuidados.

Invitacion directa: abre la relacién al verdadero cuidado entre el profesional de enfermeria y la
persona cuidada, con la intencién de llegar a conocerla de veras. El profesional de enfermeria
entra en el mundo del otro, se promueven respuestas de valoracién mutua en la satisfaccion de la

relacion del cuidado.

Llamada de cuidado: son llamadas de nutricién percibidas por la mente de la enfermera. La
enfermera responde a la persona cuidada con un conocimiento de lo que significa ser humano.
Son unicas y reconoce que la persona vive los cuidados. Se originan en las personas que viven

cuidados en sus vidas y mantienen esperanzas y aspiraciones de crecer en cuidados.

Cuidados compartidos: es el encuentro entre la enfermera y la persona cuidada, cuando ella entra

en el mundo de la otra con la intencion de conocerla como persona de cuidados. La enfermera
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logra conocer a la otra persona viviendo y creciendo en cuidados. La manifestacion constante y
mutua de cuidado potencia la relacion. Es donde la persona se nutre de cuidado y se reconoce

como persona de cuidados.

Respuesta de enfermeria: es una expresion especifica de la aportacion de cuidados para mantener
y fortalecer al otro ser que vive y crece en cuidados. Estas respuestas se crean expresamente
para el momento y no pueden ser predecibles o aplicadas como protocolos planeados de

antemano.

Estas teoricas declaran ademas, que el relato es un método para conocer la enfermeria. Mediante
la narrativa o la historia se puede ilustrar la profundidad y la complejidad de la experiencia vivida,
es decir, los cuidados que se producen entre la enfermera y la persona cuidada. Lo cual se crea
en la situacion de enfermeria como unidad de conocimiento. El contenido del conocimiento de
enfermeria se genera, desarrolla, conserva y conoce a través de la experiencia vivida de

situaciones de enfermeria.

En la teoria de la enfermeria como cuidado Boykin y Schoenhofer reconocen a la enfermeria como
ciencia y profesion. Como ciencia humana, saber enfermeria significa conocer las esferas
personal, empirica, ética y estética al unisono. Donde se ponen de manifiesto los patrones del

conocimiento de Carper.

Los patrones de conocimiento fundamentales de Carper (1978), personal, empirico, ético y
estético, abren caminos utiles para la organizacion y el entendimiento del contenido de la situacion
de enfermeria. El conocimiento personal se centra en el encuentro, la experiencia y el conocerse
a si mismo y al otro. El conocimiento empirico es factual y dirige la ciencia empirica de enfermeria.
El conocimiento ético se ocupa de las obligaciones morales inherentes a situaciones de enfermeria
y de lo que deberia ser. La empatia y el conocimiento compartido de otro, es una expresion de
conocimiento estético; que es la apreciacion subjetiva de los fenémenos, como se viven en la
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situacién de enfermeria. Las historias de enfermeria, por tanto, representan tanto el proceso de
conocimiento estético (apreciacion creativa) como el producto del conocimiento estético

(iluminacién e integracion).&

La representacion visual de la teoria se pone de manifiesto en la “danza del cuidado” (figura 1),
como afirmacion tedrica de que el cuidado que se vive entre la enfermera y la persona cuidada
expresa relaciones subyacentes. Los bailarines entran en una situacién de enfermeria. Cada uno
con situaciones diferentes, pero todos persiguen un mismo objetivo, cuidar, cuidarse y ser
cuidados para lograr un estado 6ptimo de salud. El conocimiento personal de cada uno se integra
en la conexion de las personas durante la danza, en la que la naturaleza de relacionarse en el

circulo se basa en valorar y respetar a la otra persona.

En la danza de las personas de cuidado se pone de manifiesto el enfoque de sistema del cuidado
de enfermeria a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer en la comunidad. En el que
pueden incluirse otros miembros del equipo de salud (interdisciplinariedad) y factores de la
comunidad (intersectorialidad). La cohesién entre el cuidado de enfermeria, la interdisciplinariedad
y la intersectorialidad se consolidan en la Planificacion Estratégica, la que permitira identificar
debilidades, amenazas, fortalezas y oportunidades en la familia cuidadora y la comunidad que
permitan a la enfermera desarrollar acciones que contribuyan al cuidado de enfermeria. La teoria
de la enfermeria como cuidado es una teoria de enfermeria importante, que ofrece un marco

filosdfico amplio con implicaciones para la transformacion de la practica de enfermeria.
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Figura 1. La danza de las personas de cuidado. Tomado de Boykin A., Schoenhofer S 0 [2001a].

En: Raile M. Modelos y Teorias en Enfermeria. Espafia: Elsevier; 2015. P.354

La sistematizacion a la obra de las tedricas de la escuela de la interaccion pudo evidenciar aportes
y limitantes a la practica de enfermeria. Se evidencia como con el devenir historico se fortalece la
construccion de modelos y teorias con la inclusion de elementos que permiten mejorar la practica
y ampliar su campo de actuacion. Cabe sefialar que las tedricas Orlando, Travelbee y King tienen
como base el empiricismo para la construccion de sus teorias. Sin embargo Peplau y Riehl-Sisca

tienen sus sustentos en fuentes tedricas.

Merece la atencion, las contribuciones de otras investigadoras como Elers quien tiene su sustento
en el Modelo de relaciones entre seres humanos de Travelbee, y las tedricas Boykin y
Schoenhofer, con la influencia de la teoria existencial fenomenoldgica de Paterson y Zderad, la
tesis de Roach y los aportes de Mayeroff que, desde la investigacion, han promovido modelos y
teorias generales que integran las contribuciones de las teéricas precedentes y que resultan utiles
para el estudio del objeto de investigacion que ocupa la atencion de la investigadora y que en lo
adelante sera asumida para la construccion del producto que pretende revelar a la familia como
centro del cuidado en la Enfermedad de Alzheimer y a la enfermera como responsable de

promover el cuidado de la familia que cuida en el hogar.

A criterio de la autora de este estudio, en la Teoria de la enfermeria como cuidado: un modelo
para transformar la practica, de las tedricas Anne Boykin y Savina O. Schoenhofer se integran los

supuestos y aportes de las tedricas de la escuela de la interaccion:

La relacién enfermera paciente como proceso interpersonal y terapéutico de Peplau.

La reciprocidad en la relacion y la comunicacion de Orlando.

Los valores éticos y espirituales de la enfermera y el paciente de Travelbee.

Los sistemas de interaccion, la familia y la sociedad de King.
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e La comunicacién verbal y no verbal, el Proceso de Atencion de Enfermeria, la vinculacion
de teorias, terapias y disciplinas y la inclusién de la familia en la relacion y pacientes en
coma, de Rihel-Sisca.

e Lainclusion de la figura del cuidador y su capacidad en el cuidado asi como las relaciones

de coordinacion y cooperacion de Elers.

Asi mismo, las debilidades que se identificaron tales como no incluir a la familia cuidadora y a cada
uno de sus miembros como objetos del cuidado, la exclusion del equipo de salud y los factores de
la comunidad en el proceso de cuidar, constituyen fortalezas para el desarrollo de esta

investigacion.

Conclusiones del capitulo

En este capitulo se fundamenta la relevancia del cuidado a la familia cuidadora de la persona con
Alzheimer en la comunidad. Se abordan las definiciones y enfoques del cuidado desde las
relaciones interpersonales. Se exalta la necesidad de contribuir a los cuidados de enfermeria en
la relacién y la inclusién de los miembros de la familia cuidadora como sistema, en el proceso de
cuidar. Se sistematizd la obra de las tedricas de la escuela de la interaccion, y se identificaron los
aportes que ofrecen a la ciencia de la enfermeria asi como sus limitaciones. Se resalta la
importancia de la relacién enfermera - familia cuidadora - persona con Alzheimer como forma

terapéutica de cuidado para el mantenimiento de la salud familiar.
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CAPITULOII
CONCEPCION Y DISENO METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION



Capitulo Il. Concepcidn y disefio metodoldgico de la investigacion

El proposito del presente capitulo se enmarca en describir la concepcion y el disefio metodoldgico
de la investigacion, que permitiré la elaboracion del producto que da respuesta a la interrogante
cientifica. Se realizd una investigacion de desarrollo, con disefio cualitativo en la comunidad del
Cotorro de la provincia La Habana, en el periodo comprendido entre enero de 2018 a diciembre
de 2019. Se empled la investigacion-accion participativa con la intencién de transformar el proceso

del cuidado de enfermeria a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer.

2.1 Universo y muestra de estudio. Recoleccion de la informacion

El universo de estudio lo conformaron las familias cuidadoras de la persona con Alzheimer en la
comunidad y las enfermeras de los Consultorios del Médico y la Enfermera de la Familia que las
atienden. Para el desarrollo de la investigacion se establecieron tres grupos poblacionales. El
primero, G1, conformado por los especialistas, el segundo, G2, por las enfermeras de los
consultorios y el tercero, G3, conformado por las familias cuidadoras de la persona con Alzheimer

los que permitieron contrastar discursos, experiencias vividas y practicas.

La muestra se determiné a través del muestreo no probabilistico. Para la seleccién del grupo G1
se utilizd el muestreo de “Bola de nieve”. La seleccion se inicié con un informante clave ya que
posee suficiente informacién que permite dar respuesta al objeto de investigacion y colaborar en
la identificacion de otros sujetos considerados especialistas, para integrar la muestra de estudio;

lo que permitio reducir la subjetividad de la investigadora.

El comienzo fue a punto de partida de una Licenciada en Enfermeria, con méas de 20 afios de
experiencia dedicada a la practica de enfermeria y a la investigacion en temas relacionados con
la atencién a personas mayores, con varias publicaciones sobre el tema. Se desempefia como

profesora Auxiliar y Jefa del Departamento de Investigaciones del Centro de Investigaciones sobre
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Longevidad, Envejecimiento y Salud. Coordinadora de la Red Nacional del Adulto Mayor y
miembro del ejecutivo de la Seccion Nacional de Geriatria. Profesora de numerosos cursos,
entrenamientos y diplomados sobre la atencion a la persona mayor y sus cuidadores. De acuerdo
a la saturacion de categorias la muestra quedd conformada por diez especialistas, con mas de 15

afios de experiencia en la labor, con una constante superacion de postgrado. (Anexo 1)

Para la seleccion de los grupos G2 y G3 se tuvo en cuenta un muestreo intencional por criterios.
El grupo G2 quedd constituido por las enfermeras del area de salud que cumplieron los criterios
de inclusion al estudio tales como que laboren en el Consultorio del Médico y la Enfermera de la
familia del area donde residen las familias cuidadoras de la persona con Alzheimer, con mas de
20 afios de graduado y al menos diez afios de experiencia en la atencién de enfermeria en la

comunidad. La muestra quedd conformada por tres profesionales de enfermeria. (Anexo 2)

El grupo G3 lo integraron las familias cuidadoras de personas con diagnéstico de Enfermedad de
Alzheimer, las que cumplieron los criterios para ser incluidas en el estudio: que convivan con la
persona mayor en el mismo hogar, se mantengan en la labor del cuidado por mas de seis meses,
sean familias funcionales y dieran su consentimiento para participar en el estudio. La muestra
quedd conformada por tres familias cuidadoras por saturacion de categorias (Anexo 3). El tamafio
de la muestra para los tres grupos se define segun el criterio de "saturacion de categorias”, que
plantea que se detiene la recogida de informacion cuando los casos que se adicionan no aportan

informacion o datos novedosos.

La revision de documentos y artefactos, la observacion participante, la entrevista semiestructurada
a la familia cuidadora y a profesionales de enfermeria, asi como el grupo focal permitieron recabar
informacion de los grupos G2 y G3. La entrevista en profundidad y grupo nominal a especialistas
fueron las técnicas empleadas para recabar informacién del G1. Lo cual permitié contrastar los

criterios y vivencias de los entrevistados con lo que sucede en la préactica cotidiana. Ademas
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permiti6 identificar las divergencias y convergencias de los discursos para la mejor comprension y

analisis de los mismos.

2.2 Procedimiento para la recoleccion de la informacién

Con el proposito de dar salida al objetivo especifico numero uno, se realizd una investigacion
documental. Para ello se realiz6 una revision bibliogréfica de articulos cientificos originales y de
revision en idioma inglés y espafiol, asi como tesis doctorales relacionados con la enfermedad de
Alzheimer, el cuidado de enfermeria, cuidadores de personas mayores, familia cuidadora, modelos
y teorias en enfermeria, metodologia de la investigacion cualitativa y planificacion estratégica. La
busqueda de informacion tuvo lugar en bases de datos bibliograficas tales como Scielo, PubMed,
Cinhal y Google Académico que permitieron acceder a revistas cientificas de impacto en el ambito
nacional e internacional. Como resultado de la busqueda se obtuvieron 309 articulos cientificos y
53 tesis doctorales. Con la sistematizacion a la obra de los autores de las fuentes bibliograficas,
se conformd la introduccion y el capitulo uno del estudio, la discusidn de los resultados, asi como

el capitulo tres.

La revision de la literatura permitio identificar los tipos de cuidados y describir las caracteristicas
del cuidado de enfermeria. Se reconocen las principales funciones de la familia y su caracter
sistémico. Se aborda ademas las relaciones interpersonales en el cuidado de enfermeria y los
supuestos tedricos y metodoldgicos de la obra de las tedricas de la escuela de la interaccion. La

triangulacion tedrica permitié identificar el sustento tedrico de la investigacion.

Para dar cumplimiento al objetivo especifico numero dos, tuvo lugar un estudio descriptivo. Se
realizd una observacion participante (anexo 4) en el area de salud del policlinico Efrain Mayor del
municipio Cotorro que permitié describir las caracteristicas del contexto de estudio y registrar la
actuacion de la enfermera en el cuidado a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer en la
Atencion Primaria de Salud. Se realizaron seis visitas al policlinico y a los Consultorios del Médico
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y la Enfermera de la Familia sin limite de tiempo con la intencion de que la investigadora se
familiarizara con los miembros del equipo de salud, no se sintieran observados y desarrollaran sus
actividades de manera habitual. Para reducir sesgos se realizé la observacion en paralelo junto a
otra investigadora entrenada en la técnica y los objetivos del estudio. Ambas realizaron

anotaciones las que se unificaron al concluir las observaciones.

La investigadora aplico a los especialistas una entrevista en profundidad (anexo 5) con el objetivo
de identificar los temas para las guias de entrevistas a las enfermeras y a las familias cuidadoras
de la persona con Alzheimer en la comunidad, para desarrollar el trabajo de campo. La misma
permitié caracterizar la muestra de estudio. La entrevista tuvo lugar en un ambiente tranquilo,

agradable y libre de ruidos.

Una vez identificadas las familias cuidadoras de la persona con Alzheimer y las enfermeras del
Consultorio del Médico y la Familia correspondientes, se procedid a aplicar una entrevista
semiestructurada a cada grupo, que permitio la caracterizacion de ambos, diagnosticar cémo
perciben las enfermeras el cuidado a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer y cdmo
percibe la familia cuidadora de la persona con Alzheimer los cuidados brindados por la enfermera
(anexos 6y 7). Previo a la entrevista se aplico el Consentimiento informado (anexo 8) y la Prueba

de Percepcion del Funcionamiento Familiar (anexo 9).

Los entrevistados asintieron para registrar anotaciones y grabar las entrevistas. Los encuentros
con las enfermeras se desarrollaron en el Consultorio del Médico y la Enfermera de la Familia, sin
que ello interfiriera en la atencion a los pacientes u otras actividades propias de la Atencion
Primaria de Salud. El instrumento que se aplicé a la familia cuidadora se concertd en el propio
hogar, sin entorpecer las labores del cuidado al familiar con Alzheimer u otras actividades del
hogar. Los temas se fueron refinando en la medida en que se realiz6 el trabajo de campo. Se

crearon las condiciones para establecer una relacion de confianza y empatia con los entrevistados,
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se respetd el protagonismo de los mismos y se garantizo la privacidad de la informacion. Las
formas de comunicacion extraverbal y otros datos de interés fueron registrados. Las entrevistas
duraron aproximadamente 45 minutos. Las grabaciones de las entrevistas y las descripciones de
la observacion fueron eliminadas una vez transcritas. La transcripcion se conservé en archivos

personales de la investigadora.

Para el alcance del objetivo nimero tres de la investigacion se tuvo en cuenta el disefio de Teoria
fundamentada; procedimiento sistémico cualitativo que se emplea para generar una teoria que
explique en un nivel conceptual una accién o interaccién. La informacion emanada de los
instrumentos aplicados fue trascrita de manera textual y enriquecida con las anotaciones de las
investigadoras. Se asignaron codigos a las voces del discurso para mantener la confidencialidad
y el anonimato de los entrevistados, donde E representa al grupo de los especialistas, ENF al

grupo de las enfermeras y FC al grupo de las familias cuidadoras.

Se tuvo en cuenta un disefio sistematico, el cual se inicia con la codificacion abierta, donde se
estudian los textos de las voces del discurso, se identifican ideas y conceptos, se realizan
comparaciones constantes, se eliminan las redundancias y se acumulan evidencias para generar,
de manera inductiva, categorias y subcategorias relevantes en la integracidn teérica. Posterior a
ello se realizd la codificacion axial, donde se selecciona la categoria central y se establecen
relaciones con otras categorias a partir de sus funciones (condiciones centrales, causales,
contextuales, intervinientes y resultantes). Como conclusion de la codificacion axial se esboz6 el
diagrama o modelo (paradigma codificado) que muestra las relaciones entre los elementos. La

propuesta tedrica permite explicar el proceso.

La triangulacion de datos permitié confirmar la teoria que emerge del paradigma codificado, lo que
da un caracter superior a la relacion interpersonal en la que no solo interactian la enfermera y la

persona mayor, sino que involucra a todos los miembros de la familia cuidadora, al equipo
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multidisciplinario de salud en la Atencion Primaria de Salud y a los factores de la comunidad y
aporta una visién novedosa al fenomeno que se estudia. Lo que dio lugar al disefio del producto

tedrico.

Para dar cumplimiento al objetivo nimero cuatro se elabordé un Plan de accion mediante la
Planificacion estratégica que permitio la implementacidn del producto teorico en la practica clinica
de enfermeria. La investigacion-accion como forma de investigaciéon cualitativa tiene como
propdsito aportar informacién que guie la toma de decisiones para programas, procesos y reformas
estructurales. Pretende, ademas, propiciar el cambio social, transformar la realidad y que las
personas tomen conciencia de su papel en ese proceso de trasformacion. La investigacion tiene

pasos en espiral ya que se investiga al mismo tiempo que se interviene.

Se aplicé la técnica del grupo focal a las enfermeras con la intencion de identificar problemas de
la practica relacionados con el cuidado a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer. Tuvo
lugar en un aula del policlinico con adecuada ventilacion e iluminacion. Se cre6 un ambiente de
empatia y confianza entre las investigadoras y las enfermeras. La investigadora principal funcion6
como moderadora; se auxili6 de medios como pizarra, plumén, borrador, registros y se grabd la
sesién con la ayuda de otra investigadora. Se aplicé la técnica de lluvia de ideas para identificar
problemas de la practica. Luego se agruparon los problemas y se les dio prioridad a los mismos.
Se identificaron debilidades, amenazas, fortalezas y oportunidades que permiti6 abordar los
principios de la Planificacion estratégica en la construcciéon de un sistema de acciones que se
derivan de la Matriz DAFO que dara solucién a los problemas identificados y la implementacion

del modelo que se propone (anexo 10).

La planificacion estratégica es un proceso que parte de la explicacion y descripcion de una realidad
determinada por parte de diferentes actores sociales y que logra, a través de acciones de

intervencion, transformar la realidad y obtener la vision que estos deseen.!'" En la medida que la
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intersectorialidad se conciba en la planeacion estratégica de cada sector socioecondmico, se
reincorpore a la cultura social, los diversos sectores dominen la disponibilidad y formas de
aplicacion de los instrumentos existentes y se retome la motivacion de afos precedentes, los
resultados de acciones por la salud, el bienestar y la calidad de vida seran cuantitativa y

cualitativamente superiores. 12

Para llegar a un consenso acerca la viabilidad del modelo que se propone se aplicé a los
especialistas la técnica de grupo nominal.13 La entrevista (anexo 11) se realiz6 en una institucién
de salud del centro de la ciudad que permitié el acceso a los entrevistados. El salén contaba con
los requerimientos adecuados: buena iluminacion y climatizacion, organizacién y limpieza,
computadora, medios de proyeccion y pizarron. Para la realizacion de la entrevista, primero se le
entrego a los especialistas un documento impreso con los fundamentos tedricos y metodologicos
del modelo, para que realizaran lectura y analisis. Se ubicaron en el salon en forma de circulo de

manera que no se estableciera jerarquia entre la investigadora y los especialistas.

Se realizaron dos rondas de preguntas en las que cada participante anot6 individualmente las
ideas que surgieron sobre la pregunta realizada por la investigadora. Después se realizd una
exposicion exhaustiva de todas las ideas generadas, una discusion sobre las mismas y una
votacion individual y anénima por los miembros del grupo. El analisis permitié llegar al consenso
sobre la viabilidad del modelo. La entrevista se grabd con la ayuda de otra investigadora. Ambas
recogieron anotaciones relacionadas con las expresiones no verbales de los entrevistados u otros
datos de interés. Las grabaciones fueron transcritas y se realizo el mismo procedimiento que con

las entrevistas estructuradas y en profundidad.

También se aplicd una encuesta de satisfaccion (anexo 12) a la familia cuidadora, con el propdsito

de indagar sobre la satisfaccion con los cuidados que brinda la enfermera del consultorio, que
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incluyen la puesta en practica del modelo a través del Plan de Accion. Se aplico la Técnica de

ladov para el calculo del indice de satisfaccién grupal.

2.3 Resultados de la aplicacién de instrumentos del estudio

La tesis de Hernandez-Sampieri se utiliza como referente tedrico para presentar los resultados de
la investigacion. Plantea que cada categoria emergente se acompafia de fragmentos de los
discursos como soporte de su descripcion.'4 En el anexo 13 se exponen un mayor nimero de

fragmentos de los discursos.

Como resultado de la observacién se pudo constatar que el area de salud donde se realiza el
estudio cuenta con 40 Consultorios del Médico y la Enfermera de la Familia y tres Grupos Bésicos
de Trabajo. Todos los consultorios cuentan con un médico y una enfermera con categoria de
Técnica en Enfermeria o Licenciada en Enfermeria. Ellas visten con orgullo su uniforme de
enfermeras, se encuentran con buen porte y aspecto personal, con un maquillaje discreto. Muy
amables y serviciales en su trato con las personas, carifiosas y gozan del respeto y empatia de la

poblacién que atienden.

Los Consultorios del Médico y la Enfermera de la Familia estaban muy limpios y organizados.
Cuentan con una sala de espera donde se encuentra el bur6 de la enfermera. Se nota la presencia
de Pancarta Informativa con la estructura del area que atiende el consultorio y la planificacion de
actividades de la semana. También murales informativos para la promocién y prevencion de salud.
A continuacion se encuentra la consulta médica y luego dos locales, uno donde se realizan los
procedimientos de enfermeria que cuenta con mobiliario y recursos necesarios y el otro donde la
enfermera realiza lavado de manos, la desinfeccion y preparacion de los materiales. Cuentan,
ademas con un bafio pequefio. En los alrededores se encuentra un jardin con presencia de arboles

frutales y plantas medicinales. Se constata buena iluminacién y ventilacion. El ambiente es
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tranquilo, placentero y libre de ruidos; donde las buenas relaciones entre los miembros del equipo

de salud, hacen del Consultorio del Médico y la Enfermera de la Familia un lugar amigable.

2.3.1 Resultado de la entrevista a especialistas

El anélisis de las entrevistas a los especialistas permitié caracterizar el cuidado de enfermeria a la
familia cuidadora de la persona con Alzheimer; desde las caracteristicas de la enfermera y de la
familia cuidadora en la Atencion Primaria de Salud. Asi como la necesidad de fortalecer la labor
de enfermeria en la atencién a la familia cuidadora. Los criterios se enfocan desde la vision, la

experiencia acumulada y los conocimientos de los entrevistados.

Con respecto a la enfermera de la Atencion Primaria de Salud, los especialistas tienen el criterio
que es un profesional sacrificado, con un alto grado de responsabilidad, con valores éticos y
morales, que mantiene buenas relaciones humanas y siente mucho amor por la labor que
desempefia. Necesita mucha superacion de postgrado en el area de la Geriatria y la Gerontologia,
y en técnicas y procedimientos para el trabajo con la familia. En ocasiones se encuentran
enfermeras técnicas o licenciadas. La atencion que brindan esta dirigida fundamentalmente a la
persona con Alzheimer, pero no consideran a la familia como el grupo de personas que también

requiere cuidados.

‘La enfermera en la atencion primaria es primordial, porque la enfermera trabaja directamente en
la familia, bueno como todo el equipo basico; pero la enfermera es quien toca, o sea, el médico un
poco que indica lo que se debe hacer, pero el que da el camino, pero el que ejecuta es la

enfermera.” (E2)

“(...) todavia no existe esa identificacion del cuidador como paciente, yo pienso que muchas

personas no entienden que el cuidador es un paciente mas.” (E5)
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“(...) tienen mucho conocimiento, estan muy bien preparados, pero necesitan mas acerca del

adulto mayor.” (E10)

Los especialistas consideraron que la familia cuidadora constituye la principal fuente de apoyo en
situaciones de dependencia como lo es la Enfermedad de Alzheimer. Ellas cuidan a su familiar
con los conocimientos que se transmiten de una generacion a otra durante el transcurso de la vida.
Necesitan preparacion en el cuidado a la persona con Alzheimer en el hogar y la sensibilizacion
de todos los miembros de la familia para las labores del cuidado, dada la dependencia que genera

la enfermedad.

“(...) y sensibilizar a todos los miembros de la familia, explicarles en qué consiste la enfermedad,
el progreso, las consecuencias fatales que pueden producir tanto para el paciente como para el
cuidador principal si no se coopera, y lograr que la familia de una forma u otra se involucre, seria

lo ideal.” (E1)

“Pero yo pienso que la familia lo que mas carece es de informacion, del conocimiento sobre la

enfermedad.” (E7)

“La red de apoyo mas importante que puede tener un paciente dependiente es su familia, pero una

familia que este bien preparada.” (E10)

En general, los especialistas consideran que el cuidado de enfermeria a la familia cuidadora de la
persona con Alzheimer se basa en la comunicacion adecuada y constante entre la enfermera y la
familia junto al equipo de salud, que permita ensefiar a la familia a como cuidar. Esta dado por las
relaciones interpersonales que se establecen para una adecuada atencion de enfermeria, basadas

en la interdisciplinariedad y la intersectorialidad.

‘Lo primero es sentirse responsable del cuidado del adulto mayor, lo sequndo es que debe recibir

una formacion minima, tener buena comunicacion con el resto de los miembros de la familia para
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evitar el Sindrome del cuidador. (...) Realmente eso lo que lleva es una dinamica familiar, y
sensibilizar a todos los miembros de la familia, explicarles en qué consiste la enfermedad, el
progreso, las consecuencias fatales que pueden producir tanto para el paciente como para el

cuidador principal si no se coopera y lograr que la familia de una forma u otra se involucre.” (E1)

‘Debe ser una relacion sustentada primero en el respeto, en la ética, (...) en brindar todos los
cuidados que van a ayudar no solo al paciente sino por supuesto a la familia, (...) pero no solo el

personal de enfermeria, debe haber un equipo, un equipo que atienda a esa familia.” (E3)

‘La otra parte es el soporte que tiene que tener por la sociedad, por el estado de proporcionarles
todos los recursos de salud para el cuidado: cama Fowler, culeros desechables, ehhh y todo lo
que lleva. Deberia existir leyes que protejan a ese cuidador, porque existen pero es para cuando
haya un abandono total, pero deberia haber algun tipo de proteccion legal cuando los demas

miembros de la familia no cooperan, porque el cuidado debe estar legislado.” (E6)

‘La enfermera tiene que ser, tiene que jugar un rol activo, tiene que informar, tiene que capacitar,
tiene que demostrar, porque en la practica uno tiene que demostrar, yo puedo decir como debo
alimentar a un paciente, como debo bafiar a un paciente pero si yo no lo demuestro en la practica

es un desastre.” (E9)

El cuidado de enfermeria a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer requiere de relaciones
personales estrechas en la que se involucren los miembros del equipo de salud y los actores
sociales. La enfermera juega un rol protagénico en la relacion pues constituye la mediadora de las
coordinaciones que se establecen entre cada uno de los miembros del equipo de salud, de la
comunidad y cada uno de los miembros de la familia, que permitan la cantidad y la calidad de los
cuidados que requiere la familia. La relaciéon debe estar mediada por el respeto, la ética y la

empatia. La comunicacion constituye la base fundamental de la relacion y del cuidado en cuestion.

56



Ensefar y educar a la familia cuidadora en labores de cuidado mediante técnicas de educacion

para la salud, individual y grupal, contribuye a la salud y a la armonia de la familia cuidadora.

Por ello resulta importante ofrecer a las enfermeras de la Atencion Primaria de Salud los
conocimientos y habilidades necesarios para cuidar, ensefiar a cuidar y cuidarse, las formas de
unir a los miembros de la familia en el cuidado de la persona mayor, realizar conexiones y
coordinaciones con otros especialistas no solo para la atencién del enfermo, sino para el cuidador
principal y el resto de los miembros; también con las organizaciones de masas, politicas y con
instituciones del sector estatal y no estatal de la comunidad, de modo que constituyan un sistema

integrado de cuidados.

Otras investigaciones muestran resultados similares a los de este estudio. Elers demostré que a
las enfermeras que cuidan a personas mayores se le exige la preparacién en educacion
posgraduada en temas de geriatria y gerontologia; sentir por esta area de la atencion de
enfermeria un interés particular, acompafado de consideraciones éticas, que le permitiera ofrecer
respeto, confianza y seguridad.®® Jan, Pascual y Otero también destacan la necesidad de

superacion de las enfermeras que laboran en la Atencién Primaria de Salud. 15.16.17

Dempsey considera que en esa relacion, toman especial relevancia el respeto, la empatia y la
sinceridad.!® Por lo que Huis resalta la efectividad de intervenciones de apoyo con cuidadores
familiares dirigidas a autogestionar el bienestar psicologico y dar formacion para generar
conocimiento y minimizar el impacto que la enfermedad y el sufrimiento de un familiar puede

producir. 116

2.3.2 Resultado de la entrevista a las enfermeras de la Atencién Primaria de Salud

La entrevista a las enfermeras que laboran en los Consultorios del Médico y la Enfermera de la

Familia permitié evidenciar cdmo se manifiesta el cuidado de enfermeria a la familia cuidadora de
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la persona con Alzheimer desde sus vivencias personales, las relaciones que se establecen para
brindar cuidados y como cuida la familia cuidadora a su familiar. El anélisis evidencié la necesidad
de que la enfermera posea conocimientos suficientes sobre el trabajo en la comunidad que le
permita identificar las necesidades en las personas, la familia y la comunidad. Consideran que el
trabajo es dificil, que a veces el tiempo no alcanza, pero la familia requiere del apoyo de la

enfermera y de la comunicacién.

“(...) que tenga conocimiento de la atencion primaria.” (ENF1)

‘Hay que explicarle al familiar como debe ser el cuidado especial con ese paciente, la enfermera

debe orientarle a la familia.” (ENF1)

“Yo le puedo orientar (...) explicandole los cuidados que tiene que tener con el paciente con

respecto a la alimentacion, ejercicios.” (ENF2)

Con respecto a la relacién interpersonal, el analisis revelé que para brindar un cuidado adecuado
es fundamental una buena relacién enfermera — paciente y la participacion de los miembros del
equipo de salud. En la familia, sus miembros también deben mantener una estrecha relacion

interpersonal para brindar cuidados a su familiar con Alzheimer.

‘Lo fundamental es que exista una buena relacion enfermera - paciente.” (ENF1)

“Yo supongo que todos tengan buenas relaciones.” (ENF2)

“Por lo menos nosotros le hemos llevado a la psicéloga.” (ENF3)

Las enfermeras consideran que los cuidados a la persona con Alzheimer son responsabilidad de

la familia cuidadora, que la enfermera constituye un soporte o ayuda para el cuidado.

‘La enfermera debe brindarle mucho apoyo a esa familia y al paciente que esta enfermo.” (ENF1)
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“Ella lo cuida ella sola, ella lo cuida muy bien, ella lo tiene muy cuidadito.” (ENF3)

“Todo el mundo dice si te ayudo, pero de afuera. La familia asume y uno ayuda.” (ENF3)

Se pudo constatar que las enfermeras que conformaron la muestra de estudio poseen alrededor
de 20 afios de experiencia en el trabajo en la Atencion Primaria de Salud, sin embargo dos de
ellas no han recibido superacion postgraduada durante este periodo. En las sesiones de
observacion no se constato una visita al hogar que pudiera evidenciar los cuidados que brinda la
enfermera a la familia cuidadora. Otro de los hallazgos fue que para ellas la tarea de cuidar a la
persona con Alzheimer es responsabilidad de los cuidadores familiares y la enfermera constituye

un apoyo.

En Cuba, la Resolucion 396/07 establece las funciones de los recursos humanos de enfermeria
segun la categoria que posee. Describe todas las actividades que realizan las enfermeras en los
tres niveles de atencion. En la Atencion Primaria de Salud, especificamente, realizan labores de
promocion, prevencion, curacion y rehabilitacion a las personas, la familia y la comunidad. Declara
ademas, que participan en el cuidado integral de las personas, familias y comunidades y
promueven la colaboracion intersectorial y multidisciplinaria en la gestidn de los cuidados; donde

se pone de manifiesto la relacién entre las multiples disciplinas y los sectores de la comunidad.

Asi mismo el Programa del Médico y la Enfermera de la Familia establece que a las personas con
enfermedades crénicas en etapa avanzada o terminal, se les realizan visitas sistematicas, a fin de
brindarles la atencion requerida en cada caso y apoyar a los familiares y cuidadores hasta la etapa
del duelo. Debe convenir en necesidad el estudio diario, de manera que se mantenga actualizado
permanentemente. Entre las funciones de la enfermera se encuentra capacitar a los familiares en

las acciones que estos le puedan realizar al enfermo en un momento determinado. '
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A criterio de la autora, resulta necesaria la capacitacion de las enfermeras que laboran en la
Atencion Primaria de Salud en el cuidado a las familias cuidadoras para la posterior capacitacion
a las familias. Es oportuno considerar a la familia cuidadora como un grupo que necesita ser
cuidado asi como el autocuidado de cada uno de sus miembros. Es importante, ademas, brindar
el cuidado a la familia de forma sistémica y sistematica, no a cada miembro de manera
independiente. Identificar los desérdenes e incongruencias que se producen en el seno familiar
producto del cuidado, que conlleva a crisis familiares transitorias. Velar por la salud psicologica de
los nifios y adolescentes que conviven en un hogar donde uno de los miembros sufre enfermedad
de Alzheimer, por las relaciones de ellos con los padres que, generalmente, son los cuidadores
principales. Identificar fuerzas internas y externas en el area de salud, cuya vinculacion permita

desarrollar acciones que contribuyan a la mejora del cuidado.

Por otra parte, la atencién que demandan otros programas de salud y las situaciones
epidemioldgicas del contexto, que exigen innumerables horas de trabajo del médico y la enfermera
de la familia en la comunidad, son elementos que dificultan la adecuada planificacién de los

cuidados a las personas mayores dependientes y los familiares que le cuidan.

Megido desarroll6 una investigacién en Espafia con el propésito de identificar y analizar los
conocimientos, vivencias y experiencias, sentimientos y preocupaciones que tienen los nietos en
relacion a la enfermedad de Alzheimer de sus abuelos. Refiere que cuidar desde una perspectiva
enfermera es un area de conocimiento experto que incluye todo aquello que ayude a las personas
a mantener su salud mediante la identificacién de necesidades e intervenciones especificas.
Implica un pensamiento interdisciplinario, una actuacion multiprofesional y en equipo y una
participacion activa de las personas que atiende, con una vision holistica del ser humano en su

relacion con el contexto familiar, social y ambiental.!'8
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Otros estudios demuestran el actuar de las enfermeras en la comunidad. Pues a pesar de ser los
profesionales de enfermeria la piedra angular en el proceso del cuidado, Navarro y Scavino
afirman que no se reconoce su participacion en el cuidado a la familia cuidadora de personas con

Alzheimer. 119,120

Leiva, en Costa Rica, evidencid que al indagar con las participantes del estudio, acerca de la
intervencion brindada por las enfermeras, comentaron que no obtuvieron ningun aporte.12!
También Ruiz-Fernandez demostr6 en una investigacion cualitativa que las creencias internas y
la escasez de conocimiento que tienen los cuidadores, esta relacionado con el déficit de
informacidn que proporcionan los profesionales a los cuidadores familiares; que desencadena una

serie de miedos y temores que pueden desembocar en estrés y sobrecarga. 122

Mora, citado por Leiva, destaca que es notorio el papel primordial que juega la enfermera en cuanto
a la calidad de atencion que se brinda a las familias en proceso de enfermedad cronica. Gracias a
sus conocimientos y destrezas, puede ayudar al enfermo y a su familia en la adaptacién ante la
enfermedad mediante una adecuada intervencién que fortalezca la estructura y el funcionamiento

familiar, de modo que aumente su capacidad para enfrentarse a las situaciones venideras. 2!

Martinez y Sanchez-Pascual, citados por Rubio, subrayan la importancia del papel educativo de
las enfermeras de la Atencion Primaria de Salud, como Unico enlace informativo para aprender
sobre estos temas. La aplicacién de un programa de formacién del cuidador en la demencia,
realizado por enfermeras, puede detectar un cambio en la reaccién de los cuidadores ante los
problemas conductuales y una mejoria en la afectividad de los pacientes. Al mismo tiempo, es

necesario que los profesionales de la salud reciban, desde el pregrado, formacién en esta area.!2?
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2.3.3 Resultado de la entrevista a las familias cuidadoras

El analisis al discurso de las entrevistas realizadas a miembros de la familia cuidadora permitid
diagnosticar cémo perciben los cuidados que le brinda la enfermera en la comunidad. Una opinion
comun entre los entrevistados fue que la responsable del cuidado a la persona con Alzheimer es
la familia cuidadora, principalmente el cuidador principal. Sin embargo tienen muy buena opinion
de la enfermera del consultorio ya que los ayuda en el cuidado a su familiar enfermo. A pesar de
ello, consideran que no es oportuno “molestarla a cada rato” porque la enfermera tiene su trabajo

en el consultorio y solo solicitan su ayuda ante una situacion critica.

‘Lo valoramos como si fuera un nifio; sin permitir que hagan cosas que no pueden hacer y tratando

de complacerlo en algunos gustos y llevandole las condiciones higiénicas en primer lugar”. (FC1)

“Sin el cuidado de nosotros no vivirian”. (FC3)

‘Pero la carga mayor es mia’. (FC3)

“La considero necesario en el momento que exista una situacion critica. Las enfermeras también

tienen su trabajo en un consultorio”. (FC1)

“Es una enfermera bastante preocupada, preocupada y ocupada”. (FC1)

‘La ayuda mas que me da es inyectarlo cuando me ha hecho falta”. (FC3)

Los miembros de la familia cuidadora manifestaron que la enfermera les da consejos, en ocasiones
utilizan la via telefonica para establecer la comunicacion entre ambos. Pero no reciben orientacion

para el cuidado a la persona con Alzheimer ni para el cuidado de la familia cuidadora.

“Orientacion como tal yo no he recibido”. (FC1)

“(...) te va haciendo preguntas, te va dando consejos’. (FC1)
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“‘Me llaman por teléfono y si no la llamo yo a ella”. (FC2)

En cuanto a las relaciones interpersonales, la investigadora pudo identificar que para las familias
las relaciones se establecen entre los miembros de la familia, pero no consideran a la enfermera
parte de esa relacion. Refieren que las relaciones son muy buenas, que los miembros se ayudan
entre si, incluso guardan una estrecha relacion con los vecinos que en ocasiones los ayudan en

el cuidado.

“‘Nos involucramos unos cuantos (...) directamente mi esposo y yo, pero mi familia aqui es una

familia bastante grande, y unos a los otros nos apoyamos.” (FC1)

“‘Aqui los vecinos son muy buenos.” (FC2)

“Soy la que vivo con él, que soy su esposa, pero ellos cada vez que yo lo necesito levantarlo,
cuando se hace pipi, cuando se hace caca, ellos me ayudan; como si lo tienen que limpiar ellos,

igual lo hacen lo mismo los varones.” (FC3)

Con respecto al apoyo recibido, la familia cuidadora revela que reciben apoyo de los miembros de
la familia, vecinos y amigos. El analisis de los discursos no revel6 evidencias del apoyo por parte

de la enfermera, de otros profesionales de la salud y factores de la comunidad.

“Pero mi familia aqui es una familia bastante grande, y unos a los otros nos apoyamos.” (FC1)

“‘Bueno, la familia me apoya a mi”. (FC3)

“¢Ayuda de la comunidad? No, para nada”. (FC3)

La aparicion de la enfermedad de Alzheimer en el grupo familiar, implica que toda la familia padece
esta dolencia en mayor 0 menor medida, tanto los que colaboran y se involucran como los que se
niegan y se alejan. En el primer caso, estos brindan su tiempo y esfuerzo, los segundos sufren la

angustia, el miedo y la incertidumbre. Es decir que la Enfermedad de Alzheimer es una
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‘Enfermedad Familiar”.'24 Entonces ¢ por qué no considerar a la familia cuidadora como una unidad
de cuidado? Es evidente que la enfermedad de un miembro de la familia afecta al resto del grupo.
A pesar de que las familias que conforman la muestra de estudio constituyen familias funcionales,
esta condicion les permite afrontar la crisis familiar. Sin embargo una situacion bien diferente lo
seria en familias disfuncionales en las que varias crisis afectan la vida familiar y resulta mas dificil
brindar el cuidado a la familia cuidadora. De ahi la importancia de reconocer en la familia la
necesidad de cuidar, cuidarse y ser cuidado, que la enfermera de la Atencién Primaria de Salud
es la encargada de proveer de herramientas y habilidades a la familia, porque esta en sus

funciones.

La revision de la literatura permitié a la autora contrastar los resultados de este estudio con otros
relacionados con el tema. Noohi evidencié en su estudio que los cuidadores familiares expresan
que necesitan que les presten atencion, les den informacién, asesoramiento y educacion. Por ello
recibir apoyo y cooperacion de las enfermeras mejora la calidad de la atencién.'2> Domaradzki
alega que los cuidadores familiares perciben en los cuidados formales una falta de empatia y de
habilidades comunicativas. Cuando se sienten comprendidos y apoyados perciben de una manera

mas positiva las tareas que deben realizar y tienen una mayor sensacion de control personal.'2

Lo anterior tiene un impacto directo en las relaciones interpersonales dentro y fuera de la familia,
Yy genera una crisis, una sensacion de que el plan de vida se ha frustrado de alguna manera, lo
que hace que los cuidadores vivan una paralizacidn en ciertos aspectos de su vida y queden en
un verdadero estado de shock que les impide tener una visién esperanzadora del futuro. Es
necesario que los familiares de personas afectadas con Alzheimer puedan acceder a
capacitaciones que les permitan aprender el cuidado que requieren sus familiares, como también
aprender ellos a autocuidarse, lo que puede resolverse a través de la participacion en grupos de

pares y asociaciones de familiares.!23
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Moren—Camara realiz6 una investigacion cualitativa en la que emple6 la teoria fundamentada y
evidencié que los cuidados influyen en todo el sistema familiar y modifican las relaciones con los
demas integrantes de la familia. En paralelo, las distintas dimensiones de la vida personal de la
persona cuidadora se ven afectadas debido a su labor, y provoca un desgaste fisico y emocional.
En cuanto al apoyo familiar, existen diferentes grados de implicacion en los cuidados, tanto de la
unidad familiar como de otros miembros de la familia. Las personas cuidadoras manifiestan
malestar y resignacion por la percepcion de falta de apoyo familiar. Valoran de modo positivo el
apoyo institucional (ayuda a domicilio, centros de dia, asociaciones) asi como la formacién en
cuidados. Destacan su importancia al inicio del cuidado y sefialan la necesidad de formacion en
cuidados de manera continua, debido a los cambios que se producen durante el proceso de

cuidado.'?

Otra investigacion cualitativa pero fenomenoldgica, sustentada en la Teoria de los sistemas de
King, analiza las experiencias de las familias que viven con una persona con Alzheimer. El estudio
demostrd que a medida que el padecimiento avanza, la familia experimenta situaciones muy
dificiles, ya que ademas de la aparicion de la discapacidad y el encamamiento, se pierde toda
relacion compartida entre el enfermo, su familia y las demés personas que la rodean, aparecen
cambios que exigen modificaciones en las funciones y los roles que cumplen los miembros del

grupo familiar.12!

Consideran el apoyo familiar un elemento muy importante. Sin embargo, cuando personas
cercanas, tales como amigos y vecinos se mantienen al margen, este distanciamiento resulta
molesto o decepcionante para las cuidadoras. En relacion con el apoyo formal, que proporcionan
las instituciones y los profesionales del area de salud, las participantes expresaron por unanimidad
que su aporte ha sido escaso. Se destaca que al indagar con las participantes acerca de la
intervencion brindada por las enfermeras, comentaron que no obtuvieron ningun aporte. En el

sistema interpersonal identificaron la comunicacién como uno de los elementos claves, el cual

65



cumple un papel esencial en el establecimiento de las relaciones entre las personas y en la

funcionalidad de la familia.?!

2.4 Teoria fundamentada

El andlisis de los resultados del estudio indujo a la autora, mediante el método de codificacion
abierta, a identificar como categoria central el cuidado de enfermeria a la familia cuidadora de la
persona con Alzheimer. La que emerge de cuatro subcategorias: la familia cuidadora de la persona
con Alzheimer que surge de las unidades de analisis cuidador principal y miembros de la familia;
el proceso de comunicacion en el cuidado a la familia cuidadora cuya unidad de anélisis lo
constituye el conocimiento; las relaciones interpersonales representadas por la
interdisciplinariedad y la intersectorialidad; y el cuidado familiar con enfoque de sistema constituido
por las definiciones de cuidado informal, familia cuidadora y cuidado de enfermeria y las unidades

de analisis tiempo para el cuidado, motivacion y ética.

Mediante la codificacion axial se crean conexiones entre las categorias. Durante esta tarea, se
construye un modelo del fendomeno estudiado, que incluye: las condiciones en que ocurre o no, el

contexto en que sucede, las acciones que lo describen y sus consecuencias.

La familia cuidadora de la persona con Alzheimer esta constituida por un nimero de personas
sanas o enfermas, en diferentes etapas del desarrollo quienes se encargan de cuidar a uno de sus
miembros con enfermedad de Alzheimer. Generalmente es una persona mayor de 65 afios de
edad, dependiente para realizar las actividades basicas e instrumentadas de la vida diaria, lo cual
demanda la necesidad de ayuda de los miembros de la familia para la comunicacién, el uso de
medios de transporte, ir de compras, preparacion de los alimentos, control y uso de medicamentos
y la finanza, la alimentacién, la eliminacién, el vestido y acicalamiento, la movilizacion y el aseo.
Esta tarea genera desordenes en la vida familiar por los cambios de roles de los miembros vy el

desbalance en la aportacién de cuidados, lo que desencadena crisis familiar.
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Con el proposito de brindar cuidados de enfermeria a la familia cuidadora, como categoria central,
la enfermera se adentra en el hogar de la familia cuidadora, que constituye la condicion contextual
donde se presenta la situacion de enfermeria, en la que la familia cuidadora y la enfermera del
consultorio establecen una relacion de cuidados. La enfermera se adentra en el mundo familiar y
abre la relacion entre los miembros de la familia y a su vez cada uno de ellos con la enfermera,
con la intencion de conocer a fondo a las personas que cuida en la invitacion directa, segun las
tedricas Boykin y Schoenhofer en las que se sustenta el estudio. La enfermera percibe la llamada
de cuidado, pues identifica las necesidades de los cuidadores familiares y las modificaciones de
las respuestas humanas. Ella pone en practica todo su conocimiento ético, estético, empirico y
personal, dedica el tiempo necesario y encuentra la motivacion, categorias emergentes de la

categoria central; para en la llamada de cuidado nutrir a las personas que viven en cuidado.

Las relaciones interpersonales entre la enfermera y la familia cuidadora, que se identifica como las
condiciones intervinientes. La constituye la triada del cuidado familiar: la enfermera cuida a las
personas sanas o enfermas, y ensefia a cuidar y a cuidarse, al poner en practica los conocimientos
tedricos y empiricos, las habilidades y capacidades que posee para satisfacer las necesidades,
modificar las respuestas humanas y lograr un mejor estado de salud. Para ello es importante que
despliegue la interdisciplinariedad y la intersectorialidad mediante relaciones de coordinacion y

cooperacion.

La comunicacién en sus dos dimensiones, verbal y extraverbal, se identifica como condiciones
causales. Es la base fundamental de la relacion. Mediante la comunicacion los miembros de la
familia cuidadora transmiten las emociones, sentimientos y afecto al familiar con Alzheimer en el
hogar; asi mismo entre cada uno de ellos. Les permite organizar las tareas del dia, cual de ellos
permanecera al lado del enfermo para ayudar en las actividades de la vida diaria, quién se encarga

de suministrar los alimentos y medicamentos a la familia, cdmo establecer los horarios de respiro
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y descanso, como y quién se encarga de las tareas escolares de los nifios y adolescentes, y como

rotar los cuidados para evitar sobrecarga.

Es la comunicacion la que posibilita que se establezca la relacion de cuidados en los cuidados
compartidos, otro de los supuestos de la Teoria de la enfermeria como cuidado. La enfermera
logra conocer a los cuidadores familiares que viven y crecen en cuidados, y les orienta y ensefia
para que cuiden al enfermo, se cuiden y sean cuidados. Categorias emergentes que permitieron
a la autora identificar al cuidado familiar con enfoque de sistema como el resultado de las acciones

e interacciones que establece la enfermera para el cuidado a la familia cuidadora.

En consecuencia, la respuesta de enfermeria constituye la méxima expresion de la aportacion de
cuidados. La triada del cuidado familiar, nicleo del cuidado familiar con enfoque de sistema, como

producto del analisis de la codificacion axial permitié arribar a los siguientes supuestos:

1. Las relaciones interpersonales constituyen la base fundamental para el cuidado familiar
con enfoque de sistema.

2. Para establecer las relaciones interpersonales es preciso la interdisciplinariedad y la
intersectorialidad donde se imbriquen la ciencia y los actores sociales.

3. La superacion de la enfermera en el cuidado a la familia cuidadora garantiza la
optimizacion de los cuidados.

4. El cuidado familiar con enfoque de sistema revoluciona la atencion de enfermeria a la

familia cuidadora de la personas con Alzheimer.
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En el capitulo se describe la concepcion y el disefio metodoldgico de la investigacion en diferentes
etapas y los métodos que se emplearon para su alcance. Se describen los métodos para la
seleccion de la muestra de estudio. Se realiza el andlisis y la discusion de los resultados luego de
la aplicacion de los instrumentos. La teoria fundamentada permitié identificar categorias y sus

relaciones, lo que permitira la elaboracion del producto que da respuesta a la pregunta de



CAPITULO 3
MODELO DEL CUIDADO A LA FAMILIA CUIDADORA



Capitulo 3. Modelo del Cuidado a la familia cuidadora

En el presente capitulo se presenta la estrategia metodologica para la concepcidn del Modelo del
Cuidado a la familia cuidadora como producto tedrico de la investigacion, que pretende la mejora
del cuidado a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer con un enfoque sistémico
sustentado en la Teoria de la enfermeria como cuidado de Boykin y Schoenhofer y el Plan de
accién para su implementacion. Se presentan los criterios emitidos por los especialistas acerca de
la viabilidad del modelo para la practica de enfermeria y los resultados de la encuesta de

satisfaccion a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer.

3.1 Concepcion metodoldgica del Modelo del Cuidado a la familia cuidadora

La palabra modelo proviene del latin modulus que significa medida, ritmo, magnitud, y esta
relacionada con la palabra modus que significa copia, imagen. El modelo y el método que se sigue
para llegar a él: la modelacion, se desarrollan a tal punto que en la actualidad encuentra

aplicaciones en disimiles esferas del saber.128

Para el estudio filosofico del conocimiento cientifico, es de gran interés el concepto de modelo
como un sistema que de una u otra forma representa algunas propiedades y relaciones de otro
sistema (llamado original), que lo sustituye en el sentido exactamente indicado y brinda nueva
informacidn acerca del original.'? Desde el punto de vista matematico, para Tijonov el modelo es
una descripcion de alguna clase de fenémeno del mundo exterior expresada con la ayuda de la

simbologia matematica.1%0

En el area de la metodologia de la investigacion cientifica, Sierra plantea que un modelo es una
representacion ideal del objeto o fendémeno a investigar, donde el sujeto abstrae todos aquellos
elementos esenciales y las relaciones que conforman al objeto y lo sistematiza a un plano

superior.13!
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Desde el punto de vista epistemoldgico el modelo es toda construccidn tedrica que sirve para
interpretar o representar la realidad o una parte de la realidad. Una teoria cientifica es de por si un
modelo de la realidad natural que intenta explicar, pero a su vez, las teorias cientificas recurren
también a modelos. En este caso, el modelo es una manera de interpretar o explicar la teoria o

parte de la teoria cientifica, acerca lo abstracto a lo concreto o la teoria a la realidad. 132

Las ciencias pedagdgicas tienen un papel destacado en el tema. Valle alega que un modelo es la
representacion de aquellas caracteristicas esenciales del objeto que se investiga, que cumple una
funcion heuristica, ya que permite descubrir y estudiar nuevas relaciones y cualidades de ese
objeto de estudio con vistas a la transformacion de la realidad.'33 Bringas, citado por Moreno, lo
define como una construccién teorica que refleja las propiedades inherentes y las relaciones
presentes en el objeto investigado con el fin de su estudio minucioso. Lo considera ademas, como
fruto del pensamiento abstracto y tiene como principal particularidad su parecido con el objeto

original. Debe expresar su contenido teérico y la realidad objetiva del objeto investigado.®!

En la ciencia del cuidado, la aplicacion de modelos y teorias en Enfermeria, para el desarrollo de
la practica a través de la investigacion cada vez ocupa un lugar mas importante. La posibilidad de
utilizar modelos como método y medio para representar de manera mas simple fenomenos

complejos, facilita el uso de las teorias en la practica clinica de Enfermeria.34

La revision de la literatura pudo evidenciar diversas definiciones sobre modelo. Stockwell vy,
McFarlane coinciden en que es un modo simple de representar u organizar un fenémeno de la
realidad. Mackenna en una descripcion mas elaborada, lo define como la representacion mental o
gréfica del cuidado, construido sistematicamente a partir de la practica asistencial en beneficio de

las personas y de la profesion. 34

Meleis apunta que los modelos conceptuales constituyen una carta de navegacion para la practica.
Evitan que ésta se base en preconcepciones, intuiciones, rutinas y rituales y refuerzan la identidad
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de las enfermeras, al crear un pensamiento y un lenguaje compartido entre quienes las siguen.
Refuerzan la importancia del ser humano como centro de atencion para el cuidado y de esta
manera, permiten identificar con mayor claridad cuél es la contribucion de las enfermeras, como
parte de un equipo interdisciplinario, a los servicios de salud.'¥ Por su parte, Fawcet insiste en
que los modelos conceptuales estan constituidos por un conjunto de conceptos y proposiciones

que integran su definicién, estructura e interrelaciones. 34

Moreno define modelo de Enfermeria como la ilustracion abstracta de la realidad objetiva (el
cuidado) en forma de mapa conceptual, concebido a partir de supuestos tedricos que posibilitan
asumir un juicio valorativo de la actividad asistencial (acciones de enfermeria) y viabilizar la gestion
del cuidado. Es adaptable a cualquier realidad clinica y aplicable en la asistencia, la gerencia,

docencia e investigacion.8!

Rocha alega que un modelo de cuidado es una estructura del conocimiento de enfermeria formada
por un marco de referencia (0 marco tedrico) y una metodologia. Posee un nivel de abstraccidn
inferior al de la teoria, porque puede ser derivado de una o mas teorias, y presenta, ademas de
un aporte filosofico y teérico, una posibilidad de planeamiento y sistematizacion del cuidado.
Remite a la construccion de un conocimiento que favorece un cuidar diferenciado y especifico, que
auxilia el cuidado prestado al ser humano. Al mismo tiempo, impulsa el propio conocimiento y
desarrollo de la Enfermeria. De esa forma, los modelos de cuidado engloban un conjunto de

conocimientos para calificar y perfeccionar la praxis de la Enfermeria.'38

La revision de la autora a la obra de los investigadores, permitié identificar variadas definiciones
de modelo en las diferentes areas del conocimiento. En el ambito enfermero, se abordan los
términos: modelo, modelo conceptual, modelo de enfermeria y modelo de cuidado. Por lo que se
asume la definicion de modelo de cuidado de Rocha por ser mas completa y aportar mas

elementos a la definicion. Pero en consonancia con el objeto de estudio y a partir de los resultados,
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la codificacion axial y el paradigma codificado, la autora siente la necesidad de definir de modo
operacional Modelo del Cuidado a la familia cuidadora como la representacion del cuidado a la
familia cuidadora a partir de la practica de enfermeria, que tiene como centro a las personas sanas
o0 enfermas en la comunidad y las relaciones que se establecen entre ellas, el equipo de salud y
los actores sociales. Constituido por un conjunto de conocimientos, proposiciones y definiciones
que proporcionan un pensamiento y lenguaje comun. Posee una metodologia que permite el
planeamiento, la organizacion y sistematizacion del cuidado y un aporte tedrico y metodoldgico

que posibilita brindar un cuidado familiar con enfoque de sistema.

Desde el punto de vista metodoldgico, el disefio del Modelo del Cuidado a la familia cuidadora se
concibe a punto de partida de la revisién de la literatura y la identificaciéon del sustento

metodoldgico de la investigacion, la triangulacion tedrica y la triangulacion de datos.

Luzia asevera que las bases para la construccion de un modelo de cuidar deben basarse en
valores éticos y profesionales que deben ser una rutina constante en el desempefio cotidiano de
las instituciones de salud para permitir un cuidado integral que responda a las reales necesidades
de las personas. Afiade que otro principio para el delineamiento de un modelo de cuidado se refiere
al énfasis en los aspectos psicolégicos, emocionales y humanos, y tener en cuenta las
particularidades de cada persona. Estos aspectos merecen especial atenciéon para que las
enfermeras puedan prestar un cuidado que incluya acciones no sélo dirigidas a las enfermedades

y a la medicina, sino también, a la esfera emocional y social. %

Peixoto manifiesta que los modelos de cuidados a personas mayores necesitan estar centrados o
dirigidos a las caracteristicas de la persona. Por eso, la atencion debe estar organizada de una

manera integral y los cuidados necesitan estar coordinados y seguir un orden légico. 138

La prueba de un modelo en la practica y el andlisis de sus resultados permiten llegar a desarrollar
una teoria de enfermeria, pues ayuda a adquirir conocimientos que posibilitan perfeccionar las
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practicas cotidianas mediante la descripcidn, explicacion, prediccion y control de los fendmenos. 139
Los modelos de enfermeria y su posible evolucién hacia la consecuciéon de una teoria de
enfermeria son por tanto ventajosos para la disciplina. La relacién esta en que los modelos sirven

como eslabén en el desarrollo de una teoria ya que son prototipos de la misma. 40

Para la concepcidn del Modelo del Cuidado a la familia cuidadora, se asume la metodologia de
Meleis en 2007, para el desarrollo de una teoria a través de la investigacion, publicado en su libro
Theoretical Nursing Development and Progress. La tedrica propone cinco variantes: teoria-
practica-teoria, practica-teoria, investigacion-teoria, teoria-investigacion-teoria. La quinta es una
combinacion de estrategias, es un acercamiento al desarrollo de una teoria creada por uno mismo
0 en combinacion con una de las otras estrategias y es la mas congruente con la disciplina
enfermera.’#!La autora asume la estrategia teoria-investigacion-teoria, que propone cuatro etapas

fundamentales:

1. Seleccién de una teoria para explicar el fendmeno de interés.
2. Exponer los conceptos de teorias, redefiniciones y operacionalizacion para la investigacion.
3. Juicios, argumentos para modificar, redefinir o refinar la teoria original.

4. El resultado puede ser una nueva teoria.

Los supuestos teoricos de la Teoria de la enfermeria como cuidado de Boykin y Schoenhofer que
se analizaron en el capitulo uno, asi como los resultados de la codificacién axial dieron la
posibilidad de describir cdmo son los cuidados que la enfermera brinda a la familia cuidadora de
la persona con Alzheimer. El Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE) como método cientifico
de la profesion, los referentes teoricos del Modelo del tridngulo geriatrico de Elers y la estrategia
para el desarrollo de teorias de Meleis como nucleos tedricos y metodoldgico del estudio, permiten

explicar la organizacion del Modelo del Cuidado a la familia cuidadora. Propuesta tetrica que
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guiaré la préactica de enfermeria en la Atencion Primaria de Salud para el cuidado a la familia

cuidadora de la persona con Alzheimer.

En la atencién Primaria de Salud se encuentra la enfermera de la comunidad, la que establece

relaciones de coordinacidn con el equipo de salud y los factores de la comunidad. Brinda un

cuidado familiar con enfoque de sistema a la familia cuidadora de la persona con Alzheimer y al

enfermo, con el apoyo de los recursos humanos y materiales del entorno y establece relaciones

de cooperacion con ella. La triada del cuidado familiar se pone de manifiesto en las en cinco etapas

en las que se estructura el proceso de cuidar, las que estan en correspondencia con las etapas

del Proceso de Atencién de Enfermeria:

1.

Acercamiento (en correspondencia con la etapa de valoracion del PAE). Durante la visita al
hogar de la familia cuidadora, la enfermera identifica situaciones que demandan cuidados. La
dependencia de la persona mayor y la necesidad de ayuda, el cambio de roles de los miembros
de la familia, las relaciones entre ellos, los problemas de salud, econémicos y sociales
despiertan en la enfermera la intencién de cuidar. Ella realiza una valoracion mediante la
entrevista, aplica instrumentos clinicos de evaluacion, donde recoge toda la informacién
necesaria a cerca de los problemas que presenta la familia con el cuidado del enfermo para
realizar de manera adecuada el cuidado, y sobre las necesidades de cuidado de cada uno de
los miembros y de la familia en general. Identifica valores, emociones y sentimientos
familiares, necesidades, motivaciones, conflictos y frustraciones asi como cualidades volitivas
en las personas. Distingue elementos del entorno familiar y de la comunidad que contribuyan
0 no en el proceso del cuidado (fortalezas, oportunidades, debilidades y amenazas). La
comunicacién media y nutre la relacion de la enfermera con la familia cuidadora desde el
comienzo de la relacion.

Comprension (en correspondencia con la etapa de diagnostico del PAE). A partir del

procesamiento de la informacién, la enfermera emite un juicio clinico con una perspectiva
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enfermera, sobre los problemas de la persona mayor y la familia con un enfoque holistico.
Realiza diagndsticos enfermeros sobre los estados de salud, factores de riesgo y disposicion
de la familia para la promocién de salud. La enfermera comparte los diagndsticos con los
miembros de la familia cuidadora, quienes pueden realizar valoraciones y emitir criterios al
respecto, lo que le permite a la enfermera comprender cuan capaces son los miembros de la
familia para brindar cuidados y las posibilidades de la persona mayor de cooperar con el
cuidado en dependencia del estadio de la enfermedad en que se encuentre.

Intencidn (en correspondencia con la etapa de planeacién del PAE). La enfermera reconoce
la necesidad de cuidar y ensefar a cuidar. La familia cuidadora acepta ser cuidada y nutrirse
de cuidados. Es el momento en que se instaura la relacién enfermera - familia cuidadora —
persona con Alzheimer. La enfermera jerarquiza las necesidades afectadas en la familia
cuidadora y establece prioridades para los cuidados. Asi mismo orienta a los miembros de la
familia como organizar los cuidados que brindara a su familiar enfermo que le permita velary
gestionar el autocuidado de cada uno de sus miembros. Se realizan coordinaciones con otros
miembros del equipo de salud y actores sociales. Se planifican un grupo de acciones que
conforman el plan de 